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INTRODUCCION

La elaboracidn de esta Tesis Doctoral ha supuesto para mi un proceso for-
mativo muy importante, no solo en el campo de |a investigacion, también
personalmente, aunando esfuerzos y voluntades de muchos colectivos,
agentes sociales y personas. Hubo momentos en los que no parecia posi-
ble llevar a cabo el proyecto pero siempre llegaba algun nino, alguna fa-
milia con hijo(s) con autismo, algin compafiero, algin amigo que me
animaban a seguir adelante y,aunque los recursos no fueran suficientes,
entre todos seguiamos avanzando.

El conocimiento del autismo se ha ampliado considerablemente en los
ultimos veinte anos y ahora conocemos un poco mas acerca de su natu-
raleza, origen, deteccion, identificacion, tratamientos eficaces, etc. Aun
asi,el conceptoy los limites del autismo siguen siendo debatidos y existen
controversias (Frith,2003). Ademas, la ampliacion de los criterios diagnos-
ticos conlleva un incremento dramatico en el nimero de casos identifi-
cados (Arehart-Treichel, 2005; Barbaresi, Colligan, Weaver y Katusic, 2009;
Charman, 2002; Croen, Grether, Hoogstrate y Selvin 2002; Fombonne, Za-
karian, Bennett, Meng y MclLean-Heywood, 2006; Gillberg, Cederlund,
Lamberg y Zeijlon, 2006; Gurney, Fritz, Ness, Sievers, Newschaffer y Sha-
piro,2003; Hopkins, 2005; Shattuck, 2006). De ahi que el autismo haya de-
jado de ser considerado una enfermedad rara y se mantenga un interés
creciente, tanto cientifico como social, por conocer todo sobre los Trastornos
del Espectro Autista (TEA), por saber de su etiologia (Abrahams y Geschwind,
2008; Geschwind, 2008; Gupta y State, 2007), prevalencia (Chacrabartiy
Fombonne, 2001), deteccién temprana (Arehart-Treichel, 2005; Hernandez
et al., 2005; Kogan et al,, 2009), diagnostico (Diez et al., 2005; APA, 2000;
2010), por discernir los tratamientos adecuados de aquéllos que no lo son
(Fuentes et al., 2006), por dar una formacion de calidad a los profesionales
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desde la Universidad, por intervenir a lo largo de todo el ciclo vital, por de-
fender su derecho a la autodeterminacion, a la educacion, al ocio de cali-
dad... En definitiva, tal y como recoge la Convencion de derechos de las
personas con discapacidad (Organizacion de Naciones Unidas [ONU],
2006), promover, proteger y asegurar el disfrute pleno e igualitario de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales por las per-
sonas con discapacidad, y promover el respeto a su dignidad inherente.
La ONU recoge los derechos a la vida, la salud, el empleo, la familia, la edu-
cacion, la participacion en la vida politica, en la cultura, etc. Todos ellos
derechos basicos que no siempre se respetan plenamente.

Son casi veinte anos en Canarias dedicados a las personas con autismo
y sus familias pero desde que en el ano 2002 se constituyo en Espana el Gru-
po de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) hemos segui-
do con interés todo su trabajo haciendo de €l la guia de parte del camino
que seguimos desde entonces.

Siempre tuvimos especial interés por identificar cuanto antes a los
ninos con autismo bajo la creencia de que una deteccion temprana, se-
guida de una intervencion adecuada, mejoraria su pronostico,impidiendo
el deterioro cognitivo observado en algunos ninos detectados y tratados
tardiamente. Las familias se quejaban con frecuencia del tiempo perdido
en la busqueda de un diagnostico, 0 en su caso una explicacion coherente
con los sintomas que sus hijos manifestaban. Ademas de |a falta de tra-
tamientos estructurados y ordenados. En esto andabamos cuando se pu-
blican, en el 2004, las conclusiones del trabajo titulado “Analisis del
Diagndstico de Afectados de Autismo y Planificacion del Registro Espanol
de TEA” (GETEA, 2004b),en el que se recomiendan lineas de investigacion,
dando prioridad a los estudios epidemiologicos poblacionales. Es enton-
ces cuando consideramos que podiamos dar respuesta a las familias ca-
narias, conociendo su opinion sobre la situacion de los TEA en nuestra
comunidady al mismo tiempo hacer todo lo posible para que la deteccion
temprana fuera posible.Se da la circunstancia anadida de que la Sociedad
Canaria de Pediatria Extrahospitalaria mostraba especial interés por la
deteccion temprana del autismo ya desde finales de los anos 9o, cuando
fuimos invitados a participar en sus Jornadas de Pediatria. En aquellos
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anos, el instrumento conocido y mas usado era el CHAT (Baron-Cohen, Allen
y Gillberg,1992), que rapidamente es incorporado al Programa de Salud
Infantil de Canariasy aplicado por los profesionales cuando sospechan que
puede haber sintomas de autismo. Seguimos colaborando con dicho colec-
tivoy cuando anos mas tarde les presentamos el M-CHAT (Robins et al, 2001)
para aplicarlo a toda la poblacion, poco a poco se van uniendo masy mas
profesionales hasta llegar al momento actual, aplicado en la mayoria de
las consultas de pediatria de Gran Canaria, Fuerteventura y Lanzarote.
Habia llegado el momento de poner en marcha nuestro proyecto, con-
tribuyendo a aumentar los estudios de cribado poblacional para saber
cuantas personas estan afectadas, donde estan, qué servicios reciben para
atender sus necesidades y de qué servicios carecen. Este trabajo es, por
tanto, un punto de partida para conocer la realidad de las personas con
TEA de nuestra Comunidad Auténoma (CCAA). Se trata de uno de los pri-
meros estudios de prevalencia en el territorio nacional. Existen estudios
epidemiologicos a partir de bases de datos existentes, y ya van surgiendo
los primeros estudios de deteccion temprana. Contamos, por un lado, con
la colaboracion de familias que tienen hijos con autismo, pertenecientes
0 no a asociaciones de familiares (para el primer estudio),y por otro lado,
con los Pediatras de Atencion Temprana y las familias de ninos con edades
comprendidas entre los 18 y 30 meses que acuden a las revisiones y pro-
gramas de vacunacion del Programa de Salud Infantil de Canarias (para
el segundo estudio). Teniamos resuelto el primer problema pero se nos
planteaba el segundo problema (en relacion al segundo estudio): un lugar
donde realizar las valoraciones para el diagnostico, cercano a las familias
para que no tuvieran que desplazarse. En la isla de Gran Canaria, los Ayun-
tamientos de Santa Lucia de Tirajana y de Telde nos ofrecieron instalacio-
nes para hacer los estudios pertinentes con los ninos y sus familias. Este
Ultimo, ademas colabor6 con una pequena ayuda economica. El resto de
los ninos y familias acudian a clinicas privadas de Psicologia que cedian
sus instalaciones. En Fuerteventura, se cuenta con el Centro de Salud de
Puerto del Rosario,y en Lanzarote con un gabinete privado de Logopedia.
Los primeros meses de |la recogida de datos, pasaba mucho tiempo
desde que se cumplimentaba el M-CHAT hasta que veiamos al ninoy a
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su familia. Habia que recogery corregir los cuestionarios, hacer las llama-
das de teléfono para confirmar o no la sospecha, concertar una cita para
diagnostico intentando que la familia tuviera que desplazarse lo menos
posible, y hacer la valoracion psicolégica encaminada a obtener un diag-
nostico inicial. A medida que contamos con ayuda de becarios de la Uni-
versidad y mas profesionales fueron acortandose esos tiempos.

La fase de diagnostico corria a cargo de profesionales con amplia ex-
periencia en el diagnostico de TEAy otros trastornos de la infancia. Se ad-
ministraron pruebas especificas para esta poblacion, que requieren de un
entrenamiento previo, y escalas de desarrollo. La Escala de Desarrollo Psi-
comotor de la Primera Infancia de Brunet-Lézine Revisado (BLR-E) no siem-
pre fue posible administrarla en las primeras sesiones y se posponia a la
revision o se encargaban de administrarla en los Gabinetes de Atencion
Temprana Municipales o en los Centros Base de Atencion al Minusvalido,
donde eran remitidos los ninos en los que se confirmaba alguna patologia
o trastorno. Por ello no aportamos los resultados de esta prueba en todos
los ninos evaluados.

Enalgunos casos, los diagnosticos no han sido aun revisados pero todos
ellos estan en programas de intervencion adecuados. Solo en uno de los
casos no conseguimos localizar a la familia. Esta previsto el seguimiento
para poder confirmar todas las conclusiones diagnosticas.

La presente Tesis Doctoral esta estructurada en dos partes. La primera, nos
situa en un marco tedricoy, la segunda, referida al marco empirico, presen-
ta los dos estudios realizados en la Comunidad Autonoma de Canarias.

El marco teorico consta de cuatro capitulos. En el primero de ellos, ha-
cemos un recorrido por el concepto del “autismo” desde sus inicios alla
por el ano 1943 de la mano del Dr. Leo Kanner hasta nuestros dias, con el
concepto ampliado de “trastornos del espectro autista”. Complementa-
mos dicho concepto con una mencion al proceso de diagnostico, los sis-
temas de clasificacion y los instrumentos de diagnostico especificos para
el autismo. Terminamos el capitulo con una referencia al diagnostico di-
ferencial de TEA y otros trastornos muy cercanos o que pueden llevar a
confusion, como es el caso de los trastornos del lenguaje, algunos tras-
tornos de conducta y, en ocasiones, |la discapacidad intelectual.
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En el capitulo 2, centramos la atencion en la epidemiologia de los TEA,
buscando causas que expliquen el aumento de casos de autismo en el
mundo y las consecuencias que este incremento tiene en la concepcion
del trastorno y en el trato que recibe por parte de todos los agentes so-
ciales. Revisamos los estudios epidemiologicos existentes en todo el
mundo y en Espana en particular, aportando datos de prevalencia alar-
mantes en muchos casos (Baird et al., 2006).

En el capitulo 3, nos detenemos en la deteccion temprana del autismo.
Para ello revisamos los niveles de vigilancia del desarrollo existentes en
los servicios sanitarios de Atencion Primaria, los primeros signos de alerta,
los instrumentos disponibles para una deteccion eficaz y nos detenemos
en el M-CHAT (Robins, Fein, Barton y Green, 2001), el instrumento que
hemos utilizado en nuestro estudio para la deteccion temprana del au-
tismo en la provincia de Las Palmas.

El capitulo 4, dedicado a la familia de las personas con autismo, cierra
el marco teodrico. En este capitulo, hacemos una revision de la literatura
cientifica sobre la personalidad de los padres y los lazos familiares que se
establecen con otros miembros de la familia como los hermanos y los
abuelos. Revisamos estudios sobre las necesidades de las familias después
del diagnostico, la valoracion que hacen de los servicios empleados como
consecuencia de tener un hijo con autismoy los recursos disponibles. Ter-
minamos haciendo referencia al movimiento asociacionista internacio-
nal, nacional y regional.

El marco empirico consta de 3 capitulos. El primero de ellos, capitulo 5,
es un estudio descriptivo sobre la opinion de las familias canarias acerca
de los procesos de diagnostico que han vivido con sus hijos y la opinion
acerca de los programas de investigacion sobre el autismo. Este capitulo
se beneficia del corpus obtenido previamente por el Grupo de Estudios
de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA, 2003b, 2003¢, 2004a).

El capitulo 6 surge como respuesta a las conclusiones obtenidas en el
capitulo 5, donde queda reflejada la necesidad de una deteccion tem-
prana del autismo para un buen pronostico del trastorno en los afectados.
Estudiamos la viabilidad de incorporar al Programa de Salud Infantil de
Canarias el M-CHAT entre los 18 y los 30 meses de edad, asi como su validez
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y fiabilidad. Al mismo tiempo hacemos una estimacion de la prevalencia
de TEA en la provincia de Las Palmas.

El capitulo 7y ultimo, describe los casos clinicos de los 30 ninos y ninas
que pasaron por la fase de diagnostico. Describimos los resultados obte-
nidos mediante la administracion de pruebas objetivas y realizamos un
diagnostico diferencial. Buscamos relaciones entre los items puntuados
en el instrumento de cribado (M-CHAT) y el diagnostico obtenido final-
mente.

Por ultimo, extraemos unas conclusiones finales sobre el trabajo aqui
presentado y propuestas de futuro.



MARCO TEORICO







Desde los “Trastornos Autistas
del Contacto Afectivo” hasta los
“Trastornos del Espectro Autista”







1. INTRODUCCION

En el diccionario de |la Real Academia Espanola, la palabra “autismo” pro-
cede del griego autog, que significa “uno mismo”. Tiene tres definiciones:
1.Repliegue patologico de la personalidad sobre si misma. 2. Sindrome in-
fantil caracterizado por la incapacidad congénita de establecer contacto
verbal y afectivo con las personas y por la necesidad de mantener abso-
lutamente estable su entorno. 3. En psiquiatria, sintoma esquizofrénico
que consiste en referir a la propia persona todo cuanto acontece a su al-
rededor.Ninguna de las tres acepciones es correcta para el objeto de este
trabajo. El autismo es algo patologico, ya que se trata de una enfermedad,
una patologia. Como un trastorno o sindrome, ya que hace referencia a
un conjunto de sintomas caracteristicos de una enfermedad. Pero no es
infantil, pues el autismo se mantiene a lo largo de toda la vida, aunque
mejore su manifestacion.Y afecta a determinados aspectos del desarrollo,
no a todos.

No es extrano que cuando una persona oye por primera vez la palabra
“autismo” piense en aislamiento, en ninos que no hablan, en ninos faltos
de afecto, que no quieren estar con otros, solitarios, maniaticos, etc. De
hecho, no seria la primera vez que alguien usa publicamente el término
“autista” como insulto para calificar, o mas bien, descalificar a otra per-
sona de egoista, antisocial... Tampoco seria |la primera vez que alguien me
dice que “ese nino no puede ser autista” porque acaban de observar como
me mira, como me da un abrazo, un beso, como me habla... y en realidad
ese “nino”si tiene autismo.
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Si la persona que oye por primera vez la palabra “autismo”y la oye en
referencia a su hijo, pequeno normalmente, porque tiene dificultades para
interactuar con los demas, porque su lenguaje no es el adecuado para su
edad, porque en ocasiones se enfada sin motivo aparente... entonces no
es de extranar que asocien a su hijo con esa imagen negativa y falsa de lo
que es el autismo y puedan incluso rechazar la opinion del especialista
que la utiliza. Eso no es aconsejable para un pronostico favorable de la en-
fermedad y del nino.

Este capitulo intenta explicar el significado del “autismo”, a qué nos re-
ferimos cuando hablamos de autismo, como son las personas -ninos, ado-
lescentes y adultos- con autismo,y como se diferencia de otros trastornos
del desarrollo. Comienza con un breve repaso a la historia del autismo,
para llegar al concepto de “espectro autista”, continuar con el proceso de
diagnostico, los sistemas de clasificacion existentes y los instrumentos
necesarios para llevar a cabo dicho proceso de forma efectiva y cientifica,
y termina con una referencia a los trastornos que asociados con el au-
tismo o que comparten sintomas similares en algun momento de la vida.

2. BREVE HISTORIA DEL AUTISMO

Han pasado casi setenta anos desde que aparece recogido por primera
vez en la literatura cientifica el concepto de autismo. El primero fue el Dr.
Leo Kanner (Kanner,1943), de origen austriaco, que trabajando en el Hos-
pital “Johns Hopkins” de Baltimore, Estados Unidos, observo un grupo de
once ninos con caracteristicas similares que le llevd a publicar en el ano
1943 un trabajo titulado Autistic Disturbances of Affective Contact (Alte-
raciones autisticas del contacto afectivo).

Casi en paralelo, en Austria, el Dr. Hans Asperger (Asperger, 1944) ob-
serva otro grupo de ninos con caracteristicas similares a las observadas
por Kanner que, igualmente, le llevaron a publicar el trabajo titulado Die
Autistischen Psychopathen im Kindesalter (Psicopatia autistica en la infan-
cia). No hay indicios de que ninguno de ellos conociera los trabajos del
otro.Ambos autores hacian referencia a una psicopatologia que se carac-
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terizaba basicamente por aislamiento social, trastornos del lenguaje y
movimientos estereotipados.

Ambos acunaron el término “autistico” usado por Bleuler (1912) para
describir uno de los sintomas de la esquizofrenia, el aislamiento social.
Kanner y Asperger coincidieron en que se trataba de un trastorno dife-
rente de la esquizofrenia, porque mientras que los sintomas de ésta apa-
recian a partir de un estadio de desarrollo normal, en los ninos que ellos
describieron los sintomas de aislamiento estaban presentes desde el mo-
mento del nacimiento.

Los sintomas descritos por Kanner (1943) se resumen en los siguientes:

= Extrema soledad autista. Incapacidad para relacionarse normal-
mente con las personas y las situaciones.

= Insistencia en la invarianza ambiental.

= Memoria excelente.

= Buen potencial cognitivo.

= Aspecto fisico normal y fisonomia inteligente.

= Hipersensibilidad a los estimulos.

= Retrasoy alteracion en la adquisicion y uso del habla y el lenguaje.
Mutismo o lenguaje sin intencion comunicativa real.

= Aparicion de los primeros sintomas desde el nacimiento.

La descripcion de Asperger (1944) diferia de la de Kanner en los siguien-
tes aspectos:

= Ellenguaje parecia estar menos afectado.

= Elinicio del trastorno se producia algo mas tarde.

= Todos los casos observados eran varones.

= Sugirio que problemas similares se podian observar en otros miem-
bros de la familia, particularmente en los padres.

= La sintomatologia cambiaba con el paso del tiempo pero los pro-
blemas rara vez desparecian con la edad.

Alo largo de los anos cincuenta, teniendo en cuenta Unicamente el ar-
ticulo de Kanner (quiza porque el de Asperger estaba escrito en aleman),
se considero el autismo como un trastorno psicogeno cercano a la psico-
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sis. Aunque Kanner siempre ha sostenido el caracter innato del autismo,
posteriormente a las descripciones iniciales se adhirid parcialmente a la
teoria de la madre frigorifico, aceptando que éste podia ser un factor co-
adyuvante (Kanner,1949). La teoria mas aceptada inicialmente, tanto por
profesionales sanitarios como por las familias y la poblacion en general,
y que aun hoy sobrevive en algunos medios, fue la desarrollada por Bruno
Bettelheim, que se sustentaba en la repercusion que tenia lo que él de-
nomind ‘madre frigorifica’ (refrigerator mother) en las primeras edades
del desarrollo del bebé. La idea de Bettelheim surgio tras su experiencia
en los campos nazis de Dachau y Buchenwald durante 11 meses. Sus teo-
rias alcanzaron gran difusion después de la publicacion de su libro The
empty fortress: infantile autism and the birth of the self (Bettelheim,1967).
La interpretacion mas radical de las teorias de Bettelheim sostiene que
la madre rechaza la existencia de su hijo, y a ello se puede anadir la pre-
sencia de padres frios, ausentes o de caracter débil.

A partir de los anos setenta tiene lugar el primer giro en la concepcion
del autismo, considerandolo un trastorno del desarrollo con afectacion
de tres areas fundamentales: socializacion, comunicacion e imaginacion.
En 1980, la American Psychiatric Association (en adelante APA) acuna el
término Trastorno Generalizado del Desarrollo (en adelante TGD) en el
Diagnostic and statistical manual of mental disorders (APA,1980) (version
en espanol: Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales
[DSM-I11],1983) por primera vez para referirse a un grupo de trastornos
caracterizados por alteraciones en el desarrollo de multiples funciones
psicolégicas basicas implicadas en el desarrollo de las habilidades sociales
y del lenguaje, como son la atencion, la percepcion, la conciencia de |a re-
alidad y los movimientos motores. Se trata de un término poco acertado
porque no se ve afectado de forma generalizada todo el desarrollo de las
personas que lo padecen. Sin embargo, este término es y ha sido util para
proporcionar un diagnostico formal a personas que compartian déficits
criticos similares a los que ocurren en el autismo pero que no cumplen
completamente los criterios de diagnostico de autismo.

De nuevo se produce un giro conceptual en los anos ochenta como con-
secuencia de los trabajos de Wing (1988) sobre el “continuo autista”. Aun-
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que fue en el mismo afo Allen (1988) quién usé por primera vez el término
“trastorno del espectro autista”, es a raiz de los trabajos de Wing cuando
comienza a utilizarse el término Trastornos del Espectro Autista (en ade-
lante TEA) que incorpora, a los aspectos ya aceptados de TGD, la nocién
de “continuo” para entender la diversidad de las formas clinicas de pre-
sentacion del autismo. Wing propone incluir tanto el autismo de Kanner
como el autismo de Asperger en un grupo mas amplio caracterizado por
alteraciones en el desarrollo de la interaccién social, de la comunicacion
y de laimaginacion, alteraciones necesarias y suficientes para representar
con fidelidad gran parte del comportamiento reconocido como especifico
del autismo. Estas dimensiones alteradas definen lo que se denomina Tri-
ada de Wing, que también incluye alteraciones en otras funciones psico-
l6gicas como son el lenguaje, las respuestas a estimulos sensoriales, la
coordinacion motoray las capacidades cognitivas. El concepto de TEA nos
permite comprender la realidad social de estos trastornos y facilita deter-
minar los apoyos necesarios para las personas afectadas y sus familias.

La incorporacion del concepto de “espectro autista”, pretende definir
un solo aspecto del desarrollo psicologico cuya alteracion permita explicar
el amplio conjunto de anomalias y desfases evolutivos que se observan
en autismo. Pretende encontrar el punto de union entre lo individual y lo
universal, las caracteristicas abstractas o generales y las peculiares o idio-
sincrasicas de las personas con autismo. Espectro autista es la considera-
cion del autismo como un continuo de diferentes dimensiones y no una
categoria Unica. Este concepto nos ayuda a entender que cuando habla-
mos de trastornos profundos del desarrollo empleamos términos comu-
nes para referirnos a personas muy diferentes.

3. CONCEPTO DE “ESPECTRO AUTISTA”

El concepto de “espectro autista” es recogido oficialmente en el ano 2000
por la Asociacion Internacional del Autismo Europa (AIAE, 2000, pp. 4-6),
aportando la siguiente definicion: “Los trastornos incluidos dentro del es-
pectro autista (...) son trastornos neuropsiquiatricos que, presentando una
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amplia variedad de expresiones clinicas, son el resultado de disfunciones
multifactoriales del desarrollo del sistema nervioso central. Este amplio
espectro de manifestaciones clinicas, con causas organicas diferentes, se
caracteriza por la afectacion nuclear de determinadas funciones fisiolo-
gicas y neuropsicolégicas. (...) Todos los casos presentan sintomas en las
siguientes tres areas:

1. Alteracion del desarrollo de |a interaccion social reciproca. En algu-
nas personas se da un aislamiento social significativo; otras se
muestran pasivas en su interaccion social, presentando un interés
escaso y furtivo hacia los demas. Algunas personas pueden ser muy
activas en establecer interacciones sociales, pero haciéndolo de una
manera extrana, unilateral, e intrusa; sin considerar plenamente las
reacciones de los demas. Todas tienen en comin una capacidad li-
mitada de empatia, pero son capaces, a su manera, de mostrar sus
afectos.

2. Alteracion de la comunicacion verbal y no-verbal. Algunas personas
no desarrollan ningun tipo de lenguaje, otras muestran una fluidez
enganosa. Todas carecen de |a habilidad de llevar a término un in-
tercambio comunicativo reciproco. Tanto la forma como el conte-
nido de sus competencias linguisticas son peculiares y pueden
incluir ecolalia, inversion pronominal, e invencion de palabras. Las
reacciones emocionales a los requerimientos verbales y no verbales
de los demas son inadecuadas —evitacion visual, incapacidad para
entender las expresiones faciales, las posturas corporales o los ges-
tos, en otras palabras todas las conductas implicadas para estable-
cery regular una interaccion social reciproca—. En algunos casos el
desarrollo del lenguaje parece asociarse con trastornos del desarro-
llo del lenguaje receptivo y expresivo. El repertorio de expresion y
regulacion de emociones es distinto a lo habitual; algunas veces
aparentemente limitado y otras excesivo. A menudo se detectan
graves dificultades para identificar y compartir las emociones de
los demas.

3. Repertorio restringido de intereses y comportamientos. La actividad
imaginativa resulta afectada. La gran mayoria de las personas in-
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cluidas en el espectro del autismo fallan en el desarrollo del juego
normal de simulacion, ficciéon o fantasia (...). Los patrones de con-
ducta son, a menudo, ritualistas y repetitivos. Pueden apegarse a
objetos inusuales o extranos. Los movimientos repetitivos y estere-
otipados son habituales. A menudo se da una gran resistencia al
cambio y una perseverancia en la inmutabilidad (..). Ademas, en
muchos casos, se da una sensibilidad inusual hacia los estimulos
sensoriales (..). La expresién clinica puede variar mucho de una a
otra persona,y también en una misma persona en el transcurso de
su desarrollo (...). Ademas de las variaciones de expresion conduc-
tual, se da una enorme diversidad respecto al nivel de funciona-
miento mental, que va desde una inteligencia normal o incluso
superior, hasta un profundo retraso mental (...)".

Riviere (1997) propone que la mayor o menor afectacion de las dimensio-
nes que siempre estan alteradas depende, principalmente, de seis factores:

1.

Ui A W N

La asociacion o no de autismo con retraso mental mas o menos se-
Vero.

. La gravedad del trastorno.

. La edad o momento evolutivo de la persona.

. El' sexo.

. La adecuacion y eficiencia de los tratamientos utilizados y de las

experiencias de aprendizaje.

. El compromiso y apoyo de la familia.

Hay dependencia de unos factores con otros pero no se pueden reducir
unos a otros. Las alteraciones sintomaticas del espectro autista son las
que definiran posteriormente las estrategias de tratamiento, mas que las
etiquetas psiquiatricas, neurobiologicas y psicologicas con que se definen
los cuadros sintomaticos. El Inventario de Espectro Autista (Riviere,1997)
propone la existencia de doce dimensiones del espectro autista, cada una
de ellas definida por cuatro niveles de afectacion: el primero caracteriza
a personas con un trastorno mayor, un cuadro mas severo, niveles cogni-



34 | Maria del Sol Fortea Sevilla

tivos bajos, frecuentemente ninos pequenos o que no han recibido trata-
miento. El cuarto nivel corresponderia a personas con trastornos menos
severos, muy relacionados con el Trastorno de Asperger. En la Tabla 1.1 se
describen las doce dimensiones, agrupadas en cuatro escalas.

Tabla 1.1. Dimensiones del Inventario de Espectro Autista (Riviére, 1997)

ESCALA SOCIAL

Trastorno cualitativo de las relaciones sociales

Hace referencia a la “soledad” entendida como la incapacidad o dificultad para establecer
relaciones sociales. En todos los casos parece que existe una “limitaciéon de la complici-
dad interna”en las relaciones. Presentan una distorsion cualitativa severa de las capaci-
dades de relacion interpersonal, variando desde aquellas personas que dan la impresion
de carecer por completo de motivacion por la relacién y estar sumergidas en un profundo
aislamiento (incapaces de convertir en experiencia interna ninguna clase de estimulo
social) hasta las que llegan a sentir subjetivamente la necesidad de relacion y establecen
interacciones complejas con personas (a veces pueden necesitar esos momentos de so-
ledad) pero son poco capaces de interpretar muchas de las sutilezas sociales.

Trastorno cualitativo de las capacidades de referencia conjunta

Se refiere a la dificultad para compartir focos de interés, accion o preocupacion con las
otras personas. En los niveles mas bajos no hay conductas de atencion conjunta e igno-
ran por completo las acciones de los demas. En el cuarto nivel manifiestan escasa ten-
dencia para compartir temas cotidianos de preocupacion con los demas.

Trastorno cualitativo de las capacidades intersubjetivas y mentalistas

Las personas afectadas, presentan dificultades para “compartir el mundo mental” con
los demas, es decir, tienen alteradas las capacidades de intersubjetividad y teoria de la
mente. Las personas de los niveles bajos presentan déficit en el desarrollo de pautas in-
tersubjetivas primarias. Los menos afectados son capaces de atribuir explicitamente re-
presentaciones pero fallan en tareas mas complejas y situaciones cotidianas que exigen
atribuciones mentalistas complejas, rapidas y sutiles.

ESCALA DE LENGUAJE Y COMUNICACION

Trastorno cualitativo de las funciones comunicativas

Los autistas no desarrollan ni protoimperativos ni protodeclarativos en el momento evo-
lutivo adecuado. En niveles mas bajos puede no haber comunicacion imperativa, y en
los mas altos, pueden fallar en la funcion declarativa.
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Trastorno cualitativo del lenguaje expresivo

Referido a la extrema dificultad para desarrollar lenguaje verbal en su momento. Mu-
tismo, ecolalia, inversion de formas deicticas, literalidad, laconismo, exceso de formas
imperativas y ausencia o limitacion de declarativas, verbalizaciones semanticamente va-
cias, irrelevantes o desadaptadas, limitacion en conversaciones y discurso, emisiones es-
tereotipadas, son la gran variedad de manifestaciones posibles

Trastorno cualitativo del lenguaje receptivo

En los niveles bajos pueden comportarse como si no oyeran,y en los mas altos presentan
dificultades sutiles para captar el significado profundo (metaforas, ironias, sarcasmos,
refranes, frases hechas).

ESCALA DE LOS TRASTORNOS DE LA ANTICIPACION Y LA FLEXIBILIDAD

Trastorno cualitativo de las competencias de anticipacion

Referidos a la dificultad para formary usar esquemas, entendidos como las representa-
ciones necesarias para llevar a cabo procesos de asimilacion, aceptacion, anticipacion,
flexibilidad, integracién de informacién, inferencia.

Trastorno cualitativo de la flexibilidad mental y comportamental

Se manifiestan mediante estereotipias motoras, rituales repetitivos, obsesion por ciertos
contenidos mentales, oposicion a cambios ambientales. En los niveles mas bajos, las pau-
tas de juego son rigidas y limitadas. En los mas altos se manifiesta como frecuentes ob-
sesiones que les absorben su tiempo.

Trastorno cualitativo del sentido de la actividad propia

Manifiestan muchas conductas sin meta. Presentan graves dificultades para acceder a
consignas externas que dirijan la accién. En los grupos mas afectados, sélo se realizan
las actividades funcionales breves con consignas externas, y en los menos graves, son
capaces de realizar actividades auténomas de ciclo largo, que no se viven como partes
de proyectos coherentes, y cuya motivacion es externa.

ESCALA DE LOS TRASTORNOS DE LA SIMBOLIZACION

Trastorno cualitativo de la suspension o capacidad de crear significados

Referida a la alteracion cualitativa de la capacidad de dejar en suspenso acciones y re-
presentaciones con el fin de crear significados que puedan ser interpretados por otras
personas o por uno mismo (ejemplo de bebé de un afio aproximadamente: extender
mano hacia objetoy mirar a la persona que esta con ellos).
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Trastorno cualitativo de la ficcion e imaginacion

Ausencia o alteracion del juego funcional y simbélico y de otras competencias de ficcion.
Capacidades complejas de ficcion, que se emplean como recursos de aislamiento. Fic-
ciones poco flexibles.

Trastorno cualitativo de las capacidades de imitacion

Desde ausencia de imitacion hasta aquéllos que si manifiestan pautas de imitacion pero
sin “modelos internos”.

Actualmente, estamos en condiciones de asegurar, por tanto, que el au-
tismo es un trastorno del neurodesarrollo causado por una disfuncion
prenatal del Sistema Nervioso Central que se caracteriza por una triada
de sintomas observables en los tres primeros anos de la vida: alteraciones
cualitativas de la interaccion social reciproca, alteraciones cualitativas de
la comunicacion, y formas restrictivas, repetitivas y estereotipadas de
comportamiento, intereses y actividad en general. Estamos analizando
los trastornos del espectro autista a tres niveles: conductual, psicologico
y biologico.

En el plano conductual, los sintomas del autismo presentan una gran
variabilidad, dependiendo especialmente del nivel de funcionamiento
cognitivo (presencia o no de retraso mental). Las personas mas afectadas
(que tienen asociado retraso mental) carecen de iniciativa social y comu-
nicativa, se comportan de forma muy rigida y estereotipada, carecen de
juego simbolicoy muestran una gran inflexibilidad a los cambios del am-
biente. Las personas con niveles mas altos de funcionamiento cognitivo
(sin retraso mental asociado) inician y se muestran interesados por la re-
lacion con otras personas, pueden desarrollar habilidades especiales (por
ejemplo, para la musica, el dibujo, la informatica, la historia, etc.), pero per-
sisten sus dificultades de interaccion social (por ejemplo, presentan difi-
cultades con la comunicacion no verbal, muestran poca reciprocidad en
la relacion, tienden a hablar solo de los temas de su interés, son rigidos e
inflexibles en su comportamiento y también en sus opiniones).

En el plano psicologico, la comunidad internacional esta de acuerdo en
que el autismo se entiende como un trastorno de la intersubjetividad
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(Hobson,1995,2005; Kaufmann, 2008) y de la cognicion social (Baron-Cohen,
Leslie y Frith,1985; Mundy, Sigman, Ungerer y Sherman, 1986). Estan afec-
tados el lenguaje (Artigas, 1999; Quirds, 2006) y las funciones ejecutivas
(Russell, 2000). Ademas presentan dificultades atencionales (atencion
sostenida y selectiva), de aprendizaje y de integracion sensorial (Bogdas-
hina, 2007).

Y por ultimo, en el plano biologico, el autismo se plantea como una dis-
funcion neuroevolutiva prenatal. Hay evidencia de que estan alteradas di-
ferentes zonas del cerebro, tanto corticales como subcorticales, asi como
el cerebeloy el sistema limbico. Hardan, Muddasani, Vemulapalli, Kesha-
van y Minshew (2006) comparan el grosor de la corteza cerebral de 17
ninos con autismo con 14 individuos sanos mediante imagenes por reso-
nancia magnética. Se observa un aumento del espesor en los I6bulos tem-
poral y parietal, pero no en los I6bulos frontal y occipital. Hazlett et al.
(20m) afirman que el tamano del cerebro de los nifos que presentan
algun tipo de autismo es mas grande que el de aquellos de su misma
edad y que no tienen problemas de salud. A los dos anos de edad, los ninos
que padecen autismo tienen hasta un 10 por ciento mas grande el cerebro
que los ninos sanos de su misma edad. Este aumento cerebral continda
durante dos anos mas para después detenerse. Creen que el crecimiento
de este 6rgano esta asociado al incremento de los pliegues cerebrales y
que la causa de este mal, que afecta a cientos de miles de personas en
todo el mundo, podria ser genética. También se midio la capacidad cere-
bral de hasta 38 ninos de la misma edad, pero con la diferencia de que
presentaban una buena salud. Esta medida, que sirvio para cotejar los
datos obtenidos por los investigadores, se siguio repitiendo hasta que los
pequenos alcanzasen los cuatro o cinco anos, momento en el que el cere-
bro de los que padecian autismo dejaba de aumentar su tamano. Esta in-
vestigacion ha demostrado que existe una relacion entre los trastornos
del espectro autista y el aumento del tamano cerebral de los que los su-
fren. Los resultados dan una nueva perspectiva a las investigaciones de
este tipo, ya que sugiere un enfoque mas centrado en el estudio de los
genes vinculados con la proliferacion de neuronas en el temprano periodo
posnatal (Hazlett et al., 20m).
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Respecto a los factores genéticos, se ha producido un avance notable.
La seguridad de una implicacion causal genética, vinculada a factores am-
bientales desencadenantes es practicamente unanime en el mundo cien-
tifico. El autismo es un trastorno genético fuerte, con una heredabilidad
estimada de mas del 9o%, poniendo de manifiesto que el autismo es una
de las enfermedades de origen multifactorial con el componente genético
mas elevado (Abrahams y Geschwind, 2008; Geschwind, 2008; Gupta y
State, 2007). No obstante, el conocimiento disponible atin esta lejos de
aportar vias de solucion, ya que se constata la implicacion de gran varie-
dad de localizaciones genéticas sin que todavia sea posible determinar el
peso especifico que tienen cada una de ellas en la manifestacion del tras-
torno.Arango (2011) en el marco del Curso de Verano de San Lorenzo de El
Escorial titulado “Autismo: ;Epidemia del siglo XXI” plantea que a pesar
de que la heredabilidad del autismo es del 9o por ciento, se estan descu-
briendo nuevos casos de mutaciones que tienen lugar en deleciones o
duplicaciones de muchas bases de fragmentos amplios de ADN,y que su-
ponen hasta un 25 por ciento de los casos de autismo. Algunas de estas
mutaciones son de novo y probablemente tengan que ver con factores
ambientales externos. El ambiente puede por tanto, actuar modificando
los genes. Por eso hay gemelos monocigotos en los cuales uno tiene au-
tismoy otro no. A pesar de tener los mismos genes, posiblemente uno de
ellos haya estado expuesto a un factor ambiental al que no haya estado
el gemelo o cigoto no autista.

4. DIAGNOSTICO DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Si la definicion ha sido objeto de cambios conceptuales y es tarea ardua
unificar criterios a la hora de establecer una definicion consensuaday que
recoja el amplio abanico de manifestaciones del autismo, mas dificil es
aun la realizacion del diagnostico, pues se solapan en muchas ocasiones
los TEA con otras patologias, por ejemplo, con trastornos de déficit aten-
cional con/sin hiperactividad (TDAH), con trastornos especificos del len-
guaje (TEL), con trastornos obsesivo-compulsivos (TOC), con discapacidad
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intelectual (DI), con diferentes trastornos de la personalidad, etc. Otro pro-
blema anadido es como varia la manifestacion de los sintomas a lo largo
del ciclo vital. Es imprescindible adoptar una perspectiva evolutiva a lo
largo de todo el proceso diagnostico y tener presentes las influencias am-
bientales (tratamientos diversos, implicacién familiar...).

A falta de marcadores biologicos que indiquen con claridad que es el
autismo, en la actualidad el diagnostico es clinico pero juega un papel im-
portante la colaboracién interdisciplinar (neurélogos, psiquiatras, psicé-
logos, logopedas, educadores, etc.) para concluir con éxito el proceso de
diagnostico.

Necesitamos disponer, por un lado, de sistemas de clasificacion eficaces
y con reconocimiento cientifico y, por otro lado, de instrumentos de eva-
luacion especificos para las personas con TEA, estandarizados, validados
cientificamente y con procedimientos especificos para su aplicacion que
eviten las diferencias debidas al examinador.

4.1. Sistemas de clasificacion

Ante esta situacion, es imprescindible, para poder llevar a cabo una inves-
tigacion, recurrir a un Sistema de Clasificacion Internacional que describa
claramente y de manera formal las caracteristicas de estos trastornos y
defina claramente los criterios de diagnostico para cada patologia. En la
actualidad, disponemos de tres Sistemas de Clasificacion Internacional
Diagnostica: 1) el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Men-
tales en su version cuarta-texto revisado (DSM-IV-TR), establecido por la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA,2000); 2) la Clasificacién Inter-
nacional de Enfermedades en su version décima (CIE-10), desarrollada por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,1993),y 3) la Clasificacion Fran-
cesa de los Trastornos Mentales del Nifo y el Adolescente (CFTMEA-R,
2000). Los Trastornos del Espectro Autista son recogidos por la CIE-10y la
DSM-IV-TR bajo el epigrafe de “Trastornos Generalizados del Desarrollo”.

Dentro de la categoria de TGD, la CIE-10 incluye ocho trastornos dife-
renciados: Autismo infantil, Autismo atipico, Sindrome de Rett, trastorno
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desintegrativo de la infancia, Trastorno hipercinético con retraso mental
y movimientos estereotipados, Sindrome de Asperger, Otros trastornos
generalizados del desarrollo y Trastorno generalizado del desarrollo sin
especificar. Por su parte, el DSM-IV-TR incluye cinco: Trastorno Autista, Tras-
torno de Asperger, Sindrome de Rett, Trastorno desintegrativo de |a infancia
y Trastorno generalizado del desarrollo sin especificar. La CFTMEA-R-2000
tiene en cuenta aspectos especificos de la infancia y la adolescencia que
son escasos en los otros dos sistemas de clasificacion general (en los an-
teriores se menciona como criterio para Autismo que los sintomas apa-
rezcan antes de los tres afios de edad). Esta clasificacion incluye, bajo el
epigrafe psicosis precoces (trastornos invasivos del desarrollo) siete tras-
tornos diferenciados: autismo infantil precoz-tipo Kanner, otras formas
de autismo, psicosis precoz deficitaria-retraso mental con trastornos au-
tisticos o psicéticos, trastorno desintegrativo de la infancia (que incluye
sindrome de Rett), sindrome de Asperger, disarmonias psicéticas, psicosis
precoces o trastornos invasivos del desarrollo no especificados. En general,
existen correspondencias claras entre trastorno autista (DSM-IV-TR), au-
tismo infantil (CIE-10) y autismo infantil precoz-tipo Kanner (CFTMEA-R-
2000), tal y como aparece en la Tabla 1.2 (tomada de Alcami et al., 2008).

Tabla 1.2. Correspondencia DSM-IV-TR, CIE-10, CFTMEA-R-2000
DSM-IV CIE-10 Clasificacion francesa de
los trastornos mentales

del nifo y del adolescente
(CFTMEA-R-2000)

1. Autismo y trastornos psi-

coticos
Trastornos generalizados F84 trastorno generali- 1.0 Psicosis precoces (tras-
del desarrollo zado del desarrollo tornos invasivos del desa-
rrollo)
299.0 Trastorno autista F84.0 Autismo infantil 1.0 Autismo infantil precoz-

tipo Kanner




Desde los “Trastornos Autistas del Contacto Afectivo”...

41

299.0 Trastorno autista

F84.0 Autismo infantil

1.0 Autismo infantil precoz-
tipo Kanner

Sin categoria correspon-
diente. Codificar como
299.80 Trastorno generali-
zado del desarrollo no es-
pecificado

F84.1 Autismo atipico

1.01 Otras formas de au-
tismo

1.02 Psicosis precoz defici-
taria. Retraso mental con
trastornos autisticos o psi-
coticos

299.80 Trastorno de Rett

F84.2 Sindrome de Rett

1.05 Trastornos desintegra-
tivos de la infancia (incluye
sindrome de Rett como
caso particular)

299.10 Trastorno desinte-
grativo de la infancia

F84.3 Otro trastorno des-
integrativo de la infancia

1.05 Trastornos desintegra-
tivos de la infancia

Sin categoria correspon-
diente, codificar como
313.9 Trastorno de la infan-
cia, la ninez o la adolescen-
cia no especificado

F84.4 Trastorno hiperac-
tivo asociado con retraso
mental y movimientos es-
tereotipados

Sin categoria correspon-
diente

299.80 Trastorno de Asperger

F84.5 Sindrome de Asperger

1.03 Sindrome de Asperger

Sin categoria correspon-
diente, codificar como 313.9
Trastorno de la infancia, la
ninez o la adolescencia no
especificado

F84.8 Otros trastornos ge-
neralizados del desarrollo

1.02 Psicosis precoz defici-
taria. Retraso mental con
trastornos autisticos o psi-
coticos

1.04 Disarmonias psicéticas
1.08 Otras psicosis preco-
ces u otros trastornos inva-
sivos del desarrollo

299.80 Trastorno generali-
zado del desarrollo no espe-
cificado

F84.9 Trastornos generali-
zados del desarrollo no es-
pecificados

1.09 Psicosis precoces u
otros trastornos invasivos
del desarrollo no especifi-
cados

Esquizofreniay otros trastor-
nos psicoticos

F20-F29 Esquizofrenia, tras-
torno esquizotipico y tras-
torno de ideas delirantes
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295 Esquizofrenia

F20 Esquizofrenia

F20.4 Depresion post-es-
quizofrénica

1.1 Esquizofrenias

1.10 Esquizofrenia infantil
111 Trastornos esquizofréni-
cos en la adolescencia

1110 Aspectos prodromicos
1111 Esquizofrenia franca
1.5 Estados depresivos tras
un episodio psicotico

301.22 Trastorno esquizoti-
pico de la personalidad

F21Trastorno esquizoti-
pico

3.2 Patologia limite con pre-
ponderancia esquizotipica

297.1 Trastorno delirante

F22 Trastornos de ideas
delirantes persistentes

1.2 Trastornos delirantes

298.8 Trastorno psicotico
breve

F23 Trastornos psicoticos
agudos y transitorios

1.3 Trastornos
agudos

psicoticos

297.3 Trastorno psicotico
compartido

F24 Trastornos de ideas
delirantes inducidas

295.70 Trastorno esquizoa-
fectivo

F25 Trastornos esquizoa-
fectivos

1.40 Psicosis distimicas del
nino

1.41 Trastornos timicos del
adolescente

F28 Otros trastornos psi-
coticos no organicos

1.8 Otros trastornos psicoti-
cos

298.9 Trastornos psicotico
no especificado

F29 Psicosis no organica
sin especificacion

1.9 Trastornos psicéticos no
especificados

Existe una cuarta clasificacion (quiza poco conocida porque no se han
establecido criterios de validez y eficacia suficientes), la Clasificacion Diag-
nostica de o a 3 anos (National Center for Clinical Infant Programs, 2005)
que surge para cubrir el vacio que dejan las clasificaciones generales a la
hora de mejorar el diagnostico en edades tempranas, concretamente
antes de los cuatro anos de edad. Esta clasificacion evita los términos au-
tismoy psicosis en la categoria principal, y habla de “Trastornos de la re-
lacion y la comunicacion” para referirse a un amplio rango de patrones de
interaccion, diferencias en la regulacion de los afectos y dificultades cog-
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nitivas y de procesamiento de la informacion. Proponen una nueva eti-
queta “Trastorno Multisistémico del Desarrollo” aplicable a nifos menores
de dos anos. No se basa en criterios de diagnostico sino que es un diag-
nostico descriptivo basado en cuatro grupos de caracteristicas: 1) altera-
cion significativa en la capacidad para establecer una relacion emocional
y social con el cuidador primario; 2) alteracién significativa en la comuni-
cacion gestual pre-verbal y en la comunicacion simbdlica; 3) disfuncion
significativa en el procesamiento de los estimulos sensoriales, y 4) disfun-
cion significativa en la planificacion motora. Para mayores de dos anos
serian validos los criterios diagnosticos de las categorias de Trastorno Ge-
neralizado del Desarrollo propuestas por la DSM-IV-TR.

Los criterios que vamos a tener en cuenta en este trabajo son los apor-
tados por el DSM-IV-TR y quedan recogidos en la Tabla 1.3.

Tabla 1.3. Criterios Diagndsticos de los TGD segtin el DSM-IV-TR

TRASTORNO AUTISTA

A.Existe un total de 6 (0 mas) items de 1,2y 3,con por lo menos dos de 1,y uno de 2y de 3.

1. Alteracidn cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de las
siguientes caracteristicas:

a) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales, como
son contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de
la interaccion social.

b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compafieros adecuadas al nivel de
desarrollo.

c) Ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas disfrutes,
intereses y objetivos (por ej., no mostrar, traer o senalar objetos de interés).

d) Falta de reciprocidad social o emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion, manifestada al menos por dos de las si-

guientes caracteristicas:

a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompafiado de in-
tentos para compensarlo mediante modos alternativos de comunicacion, como
gestos o mimica).




44 | Maria del Sol Fortea Sevilla

b) En sujetos con un habla adecuada, alteracion importante de la capacidad para

iniciar o mantener una conversacion con otros.

c) Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincratico.

d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo social propio
del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos y es-
tereotipados, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes caracteris-

ticas:

a) Preocupacién absorbente por uno o mas patrones estereotipados y restrictivos
de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales

c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (por ej., sacudir o girar las
manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo).

d) Preocupacion persistente por parte de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas, que
aparece antes de los tres anos de edad: 1) interaccion social, 2) lenguaje utilizado en la

comunicacion social o 3) juego simbdlico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un Trastorno de Rett o de un tras-

torno desintegrativo infantil.

TRASTORNO DE RETT

A.Todas las caracteristicas siguientes:

1. Desarrollo prenatal y perinatal aparentemente normal.

2. Desarrollo psicomotor aparentemente normal durante los primeros 5 meses después

del nacimiento.

3. Circunferencia craneal normal en el nacimiento.

B. Aparicion de todas las caracteristicas siguientes después del periodo de desarrollo

normal:

1. Desaceleracion del crecimiento craneal entre los 5y 48 meses de edad.

2. Pérdida de habilidades manuales intencionales previamente adquiridas entre los 5
y 30 meses de edad, con el subsiguiente desarrollo de movimientos manuales este-

reotipados (por ejemplo, escribir o lavarse las manos).
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3. Pérdida de implicacion social en el inicio del trastorno (aunque con frecuencia la
interaccion social se desarrolla posteriormente).

4. Mala coordinacién de la marcha o de los movimientos del tronco.

5. Desarrollo del lenguaje expresivo y receptivo gravemente afectado, con retraso psi-
comotor grave.

TRASTORNO DESINTEGRATIVO INFANTIL

A. Desarrollo aparentemente normal durante por lo menos los primeros 2 afios poste-
riores al nacimiento, manifestado por la presencia de comunicacion verbal y no verbal,
relaciones sociales, juego y comportamiento adaptativo apropiados a la edad del sujet

B. Pérdida clinicamente significativa de habilidades previamente adquiridas (antes de
los 10 afios de edad) en por lo menos dos de las siguientes areas:

1. Lenguaje expresivo o receptivo

2. Habilidades sociales o comportamiento adaptativo

3. Control intestinal o vesical

4. Juego

5. Habilidades motoras

C.Anormalidades en por lo menos dos de las siguientes areas:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social (por ejemplo, alteracion de comporta-
mientos no verbales, incapacidad para desarrollar relaciones con companeros, au-
sencia de reciprocidad social o emocional).

2. Alteraciones cualitativas de la comunicacion (por ejemplo, retraso o ausencia de len-
guaje hablado, incapacidad para iniciar o sostener una conversacion, utilizacion es-
tereotipada y repetitiva del lenguaje, ausencia de juego.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y este-
reotipados, en los que se incluyen estereotipias motoras y manierismos.

D. El trastorno no se explica mejor por la presencia de otro trastorno generalizado del
desarrollo o de esquizofrenia.

TRASTORNO DE ASPERGER

A. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de las si-
guientes caracteristicas:

1. Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales, como son
contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la inter-
accioén social.
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2. Incapacidad para desarrollar relaciones con companeros adecuadas al nivel de desa-

rrollo del sujeto.

3. Ausencia de la tendencia espontanea a compartir disfrutes, intereses y objetivos con
otras personas (por ejemplo, no mostrar, traer o sefalar objetos de interés).

4. Ausencia de reciprocidad social o emocional.

B. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y estere-
otipados, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes caracteristicas:

1. Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y restrictivos de
interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

2. Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales.

3. Manierismos motores estereotipados y repetitivos (por ejemplo, sacudir o girar las
manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo).

4. Preocupacion persistente por parte de objetos.

C. El retraso causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad social, laboral
y otras dreas importantes de la actividad del individuo.

D.No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (por ejemplo, a los dos
afios de edad utiliza palabras sencillas, a los tres afios utiliza frases comunicativas).

E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del desarrollo
de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento adaptativo (distinto
de la interaccion social) y curiosidad acerca del ambiente durante la infancia.

F.No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de esquizofrenia

TRASTORNO GENERALIZADO DEL DESARROLLO NO ESPECIFICADO

La clasificacion no aporta instrucciones sobre la utilizacion de esta categoria.

La investigacion va por delante de los manuales y hay una tendencia
generalizada a utilizar el término “Trastornos de Espectro Autista”en lugar
de “Trastornos Generalizados del Desarrollo” debido al concepto de con-
tinuidad dentro de las dimensiones apuntadas anteriormente y que nos
permiten clasificar a todas las personas afectadas por estos trastornos
en cada momento de su vida. Los criterios de diagnostico para el Trastorno
de Asperger se estan viendo modificados por las tltimas investigaciones
ya que los descritos en el manual de diagnostico parecen no servir para
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todas las personas que padecen de Asperger y se estan utilizando otros
criterios, por ejemplo, los descritos por Riviere en 1996 (Freire et al., 2004),
o los apuntados por Gillberg y Gillberg (1989) (Tabla 1.4), de gran acepta-
cion por los clinicos, lo que da poca fiabilidad a los estudios epidemiolo-
gicos que existen al respecto de este trastorno por falta de unidad en los
criterios utilizados.

Tabla 1.4. Criterios para el Diagndstico de Sindrome de Asperger (Gillberg y Gill-
berg, 1989)

1. Déficit en la interaccion social, al menos dos de los siguientes:

a) Incapacidad para interactuar con iguales.

)
b) Falta de deseo e interés de interactuar con iguales.

c) Falta de apreciacion de claves sociales.

)
d) Comportamiento social y emocionalmente inapropiado a la situacion.

2. Intereses restringidos y absorbentes, al menos uno de los siguientes:

a) Exclusion de otras actividades.

b) Adhesion repetitiva.

€) Mas mecanicos que significativos.

3. Imposicion de rutinas e intereses, al menos uno de los siguientes:

a) Sobre si mismo en aspectos de la vida.

b) Sobre los demas.

4. Problemas del habla y del lenguaje, al menos tres de los siguientes:

a) Retrasoinicial en el desarrollo del lenguaje.

)
b) Lenguaje expresivo superficialmente perfecto.

c) Caracteristicas peculiares en el ritmo, entonacion y prosodia.

)
d) Dificultades de comprensién que incluyen interpretacion literal de expresiones
ambiguas o idiomaticas.

5. Dificultad en la comunicacién no verbal, al menos uno de los siguientes:

a) Uso limitado de gestos.

b) Lenguaje corporal torpe.

c) Expresion facial limitada.
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d) Expresion inapropiada.

e) Mirada peculiar, rigida.

6. Torpeza motora.

Retraso temprano en el area motriz o alteraciones en pruebas de neurodesarrollo.

Los criterios de diagnostico aportados para cada TGD por el DSM-IV-TR
siguen estando vigentes en el momento actual, aunque ya existe un bo-
rrador de la nueva versiéon de dicho Manual,el DSM-V (APA, 2010), que eli-
mina el epigrafe de TGD y engloba en la categoria de Trastorno del Espectro
Autista a las personas con Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Tras-
torno Desintegrativo de la Infancia y Trastorno Generalizado del Desarro-
llo sin especificar. Respecto al Sindrome de Rett, es previsible que cambien
los criterios de diagnostico como consecuencia del avance en el conoci-
miento de su origen genético. Los nuevos criterios fundamentan su deci-
sion en tres planteamientos principales:

1. Hay unadiferenciacion fiable y valida de los TEA con respecto al desa-
rrollo normaly a otros trastornos que estan fuera del espectro autista.

2. Las diferencias planteadas hasta ahora entre los trastornos que se
engloban bajo el paraguas de espectro autista se deben mas a la
severidad del trastorno en si (de leve a grave), a las caracteristicas
del lenguaje y a la inteligencia propiamente dicha, mas que a ca-
racteristicas propias del trastorno (alteraciones en la interaccion so-
cial reciproca y en la comunicacion social, presencia de conductas
repetitivas, ritualistas y restringidas...).

3. Si definimos el autismo por un conjunto de comportamientos, es
recomendable una Unica categoria diagndstica con especificacio-
nes clinicas y caracteristicas asociadas (tipo de lenguaje, gravedad,
trastornos genéticos, epilepsia, discapacidad intelectual..) para
cada persona afectada.

En esta nueva version, tres dominios se reducen a dos: 1) déficits socia-
les y de comunicacion y, 2) intereses fijos y comportamientos repetitivos.
Los primeros son inseparables y se pueden considerar de forma mas pre-
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cisa como un Unico conjunto de sintomas con especificidades ambienta-
les y contextuales. En cuanto al segundo, el exigir dos manifestaciones de
sintomas para los comportamientos repetitivos y los intereses fijos me-
jora la especificidad del criterio sin disminuciones significativas en la sen-
sibilidad.

En resumen, el trastorno del espectro autista es un trastorno del des-
arrollo neurologico y debe estar presente desde la infancia o ninez tem-
prana, pero puede no ser detectado hasta mas tarde debido a las minimas
demandas sociales y al apoyo en los primeros anos de los padres o cuida-
dores (APA, 2010). Segun dicho borrador, los criterios diagnésticos queda-
rian como aparece en la Tabla 1.5.

Tabla 1.5. Propuesta de Criterios Diagndsticos de los TEA segtin el borrador DSM-V

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

1. Debe cumplir los criterios 1,2y 3:

a) De forma clinicamente significativa, déficits persistentes en la comunicacion e
interaccion social, como se manifiesta por todos de los siguientes:

b) Marcadas deficiencias en la comunicacion verbal y no verbal utilizada en la inter-
accion social.

c) Falta de reciprocidad social.

d) Fracaso al desarrollar y mantener con companeros relaciones adecuadas al nivel
de desarrollo.

2. Patrones de comportamiento, intereses y actividades, restringidos y repetitivos, tal
como se manifiesta por al menos en dos de los siguientes:

a) Comportamientos motores o verbales estereotipados, o comportamientos sen-
soriales inusuales.

b) Adhesion excesiva a las rutinas y patrones de comportamiento ritualizados.

c) Intereses fijos y restringidos

3. Los sintomas deben estar presentes en la primera infancia (pero pueden no llegar a
manifestarse plenamente hasta que las demandas sociales exceden las limitadas
capacidades).
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4.2.Instrumentos de diagnéstico

Una vez alcanzado el consenso respecto a las clasificaciones y criterios
diagnosticos nos surge otro problema: decidir como obtener informacion
fiable y valida del comportamiento de las personas objeto de diagnostico,
informacion que servira para decidir si cumplen o no los criterios de diag-
nostico. En Psicologia disponemos de muchos instrumentos para evaluar
diferentes comportamientos y capacidades del ser humano, pero hasta
hace relativamente poco tiempo eran escasos los instrumentos especifi-
cos para la poblacion que nos ocupa.

En la actualidad, disponemos de instrumentos estandarizados para el
diagnostico de TEA. Los describimos en dos apartados: entrevistas a familias
y pruebas de observacion directa. Ademas de conocer la capacidad inte-
lectual general, necesitamos evaluar competencias mentalistas, funciones
ejecutivas, socializacion y lenguaje propiamente dicho, para lo que también
disponemos de instrumentos adecuados.

4.2.1. Entrevistas a padres

Gran parte de la informacion que recogemos durante el proceso de diag-
nostico se obtiene a través de informes de padres, dado que la persona
afectada, en la gran mayoria de los casos, no esta en condiciones de apor-
tar informacion (o la desconoce o tiene dificultades para expresarla, por
ausencia y/o alteracion del lenguaje y de la comunicacion). Es de suma
importancia recabar datos de los primeros anos de vida y, l6gicamente,
las personas mas indicadas y que poseen esos datos son los padres y/o
cuidadores. Por lo tanto, es importante que hagamos una anamnesis con
datos del embarazo, parto, postparto y desarrollo psicomotor, comunicati -
vo y afectivo de los primeros anos, asi como buscar antecedentes familia-
resy personales de problemas médicos y psiquiatricos. Una vez recabada
esa informacion, procederemos a la administracion de una de las tres en-
trevistas que proponemos y describimos a continuacion: PIA, DISCO y ADI-R.
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Stoney Hogan (1993) elaboraron A structured parent interview for iden-
tifying young children with autism (PIA).Es una entrevista estructurada
para padres de ninos pequenos (2 a 6 anos) con sospecha de autismo que
recoge informacion relevante para el diagndstico. Consta de 118 items
(preguntas sobre conductas concretas observables, obtienen datos de Ia
frecuencia de cada conducta), organizados en 11 dimensiones que valoran
aspectos de conducta social, funcion comunicativa, actividades repetitivas
y alteraciones sensoriales. Permite medir el cambio en la sintomatologia
alolargo del tiempo. No esta traducida ni baremada. Buena consistencia
interna y puede diferenciar Autismo de otras alteraciones del desarrollo.
La administracion dura 45 minutos.

Leekam, Libby, Wing, Gould y Taylor (2002) confeccionaron la Diagnostic
Interview for Social and Communication Disorder (DISCO). Se trata de una
entrevista semiestructurada que permite recoger informacion evolutiva
de diferentes fuentes para realizar un diagndstico siguiendo los criterios
del DSM-IV y de la CIE-10. Es aplicable a todas las edades y niveles de des-
arrollo. Consta de ocho bloques divididos en secciones, y recoge datos de
identificacion, desarrollo en los dos primeros anos de vida, diferentes ha-
bilidades (comunicativas, sociales, imitacién, imaginacion, autonomia,
académicas, visoespaciales, etc.) en el momento actual, actividades repe-
titivas, alteraciones sensoriales, conductas desadaptadas, alteraciones del
sueno, calidad de la interaccion y alteraciones psiquiatricas. Se requiere
un curso de formacion para poder administrarla pero no existe traduccion
oficial al espanol.

La entrevista mejor valorada por todos los profesionales y de mayor
aplicacion tanto en investigacion como en la clinica,y que ademas cuenta
con traduccion al espanol es sin duda la Entrevista para el Diagnostico del
Autismo Revisado (ADI-R) de Lord, Rutter y Le Couteur (1994). Es una en-
trevista clinica totalmente estructurada que permite una evaluacion profun-
da con sujetos con sospecha de autismo o algun trastorno del espectro
autista. Durante la misma el entrevistador explora las grandes areas de
desarrollo afectadas en TEA (que engloban la comunicacion, el lenguaje,
el juego, interaccion social reciproca y las conductas restrictiva, repetitiva
y estereotipada en el momento actual y en los primeros anos de vida) a
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través de 93 preguntas que se hacen a los padres o cuidadores. La informa-
cion recogida, una vez codificada, se traslada a algoritmos que orientan
el diagnostico del Trastorno Autista y la evaluacion de la situacion actual.
Es compatible con los criterios diagnosticos del DSM-IV y la CIE-10. Se re-
comienda para personas con una edad mental superior a 18 meses. La ad-
ministracion del ADI-R lleva 3 horas (versién completa) y al menos 1 hora
(s6lo administrando items del algoritmo). Es preciso un entrenamiento
especifico con procedimientos de validacion, y ha demostrado ser muy
utilen el diagnosticoy en el diseno de planes educativos y de tratamiento.

4.2.2. Exploracion y valoracion del nifio

Una vez recogida la informacion aportada por los padres debemos explo-
rar el comportamiento del nino, de forma sistematica y con instrumentos
estandarizados. Elegiremos instrumentos de observacion que centren su
analisis en las areas afectadas. Disponemos de los siguientes: CARS, ACA-
CIA, ADOS.

Schopler, Reichler y Renner (1986) publican la Chilhood Autism Rating
Scale-CARS. Es una entrevista estructurada de 15 items para valorar el au-
tismo infantil en ninos de mas de dos anos. Es un instrumento de obser-
vacion. Cada item consta de una escala de 7 puntuaciones que indica el
grado en que la conducta del nino se desvia de una norma de edad apro-
piada. Es capaz de diferenciar autismo severo, moderado o ligero. Puntua-
ciones por encima de 30 apuntan a un diagnostico de Trastorno Autista.
La duracion es de 30-45 minutos. Esta ampliamente reconocida y usada
como un instrumento fiable para el diagnostico del autismo.

Tamarit (1994) disena la Prueba ACACIA. Esta dirigida a una poblacion de
edad mental inferior a treinta y seis meses o para ninos y ninas con escasas
o nulas competencias de lenguaje expresivo funcional. Plantea una situacion
estructurada donde se plantean diez situaciones que se graban en video. Por
ejemplo, muestra de juguetes, de comida, juegos interactivos o actitud pa-
siva sin objetos. Aporta datos descriptivos y explicativos del funcionamiento
social y comunicativo del nino de cara a una planificacion de la interven-
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cion. Obtiene perfiles especificos que facilitan el diagnostico diferencial
de autismo cony sin discapacidad intelectual. Dura tan solo 14 minutos.

Lord, Risi, Lambrecht et al. (2000) confeccionaron la Autism Diagnostic
Observation Schedule-Generic (ADOS). Plantea una observacion semies-
tructurada, organizada en cuatro médulos que incluyen actividades diri-
gidas por el investigador y que evaltan la comunicacion, la interaccion
social reciproca, el juego, la conducta estereotipada, los intereses restrin-
gidos, y otras conductas alteradas. Se puede utilizar con personas desde
la edad preescolar sin lenguaje, hasta adultos verbales. Es compatible con
los criterios diagnosticos del DSM-IV y la ICD-10. Ofrece puntuaciones de
corte para autismoy para TEA. Se requiere un curso de formacion para su
administracion. Duracion entre 30 a 45 minutos. Al igual que la ADI-R, la
ADOS-G es un instrumento de referencia en todo protocolo de investigacion.

Para terminar la evaluacion completa de la persona, procedemos a la
evaluacion del desarrollo cognitivo con las pruebas estandarizadas de que
disponemos para la poblacion general. Elegiremos una u otra en funcion
de la edad cronologica y de la presencia o no de lenguaje verbal funcional.

Las Escalas de Inteligencia de Wechsler con versiones para todas las eda-
des:WPPSI-IIl (Wechsler,2010) para nifos de 2 aflos y 6 meses hasta 7 afos
y 3 meses), WISC-IV (Wechsler, 2005) para nifios de 6 a 16 afios y 11 meses
y WAIS-III (Wechsler,2001) para adolescentes y adultos de 16 a 94 afios. To-
das ellas miden el funcionamiento intelectual y permiten obtener Cl ver-
bal, manipulativo y total. Las WISC-IV ofrecen, ademas, otros dos indices:
memoria de trabajo y velocidad de procesamiento. Son las pruebas mas
utilizadas para valorar la inteligencia. Un aspecto importante de las prue-
bas es el enfoque neuropsicologico.

Las Escalas McCarthy de Aptitudes y Psicomotricidad para Nifios (McCarthy,
2006) evallan aspectos cognitivos y psicomotores del desarrollo del nifio
desde los 2 anos y medio hasta los 8 y medio. Consta de 18 tests organi-
zados en 6 subescalas: verbal, perceptivo manipulativa, cuantitativa, me-
moria, motricidad y general cognitiva.

La Escala Manipulativa Internacional de Leiter-R, revisada y ampliada
(Roid y Miller,1996). Es una escala adecuada para medir la inteligencia sin
influencia del lenguajey la cultura. No es necesario el lenguaje ni del exa-
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minador ni del examinado. No requiere lectura ni escritura por parte del
nino o adolescente. Es facil de administrar y puntuar objetivamente. Se
aplica a personas de 2 a 20 anos. Obtiene cocientes de desarrollo en las
areas de Visualizacion, Razonamiento, Atencion y Memoria, asi como un
Cl de inteligencia no-verbal. Permite establecer puntos fuertes visuales,
muy utiles en la poblacion de personas con TEA.

Las Matrices Progresivas de Raven (Raven, Court y Raven, 2001) se presen-
tan en varias modalidades: Escalas CPM Color, SPM General y APM Superior.
Se aplican a partir de los 6 anos hasta la edad adulta. Aportan medidas
del funcionamiento intelectual y son especialmente utiles para personas
con bajo nivel de funcionamiento cognitivo. No es necesario el lenguaje.

La Bateria de Evaluacion de Kaufman para Nifios (Kaufman y Kaufman,
1983) evalla la capacidad de resolver problemas mediante procesos men-
tales de caracter simultaneoy secuencial. Para ninos de 2 anos y medio a
12 anos y medio. Consta de 16 tests organizados en 4 escalas: procesa-
miento simultaneo, procesamiento secuencial, conocimientos y una es-
cala no-verbal.Tiene un enfoque neuropsicologico.

La Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia de Brunet-Lé-
zine-Revisada (Brunet y Lezine, 1997) evalUa el desarrollo postural, la co-
ordinacion oculomanual, el lenguaje comprensivo y expresivo, las
relaciones sociales y la adaptacion.

Las Escalas Bayley de Desarrollo Infantil (Bayley,1977). Esta prueba es uno
de los tests de inteligencia mas ampliamente utilizados para ninos entre
1y 42 meses de edad. El valor principal del test es el diagnostico de retraso
en el desarrollo y posterior planificacion de estrategias de intervencion.

Las Escalas de Desarrollo Merrill-Palmer (Roid y Sampers, 2011), hacen
una evaluacion global del desarrollo infantil y exploran especificamente
las cinco principales areas del mismo: desarrollo cognitivo, lenguaje y co-
municacion, desarrollo motor; desarrollo socio-emocional y conducta
adaptativa, en ninos de 0 meses a 6 anos y medio. Detecta retrasos en el
desarrolloy problemas de aprendizaje.

Las Escalas Reynell de Desarrollo de Lenguaje (Reynell,1985). Esta escala
evalua la comprension verbal y habilidades de lenguaje expresivo para
ninos de 12 a 60 meses de edad. Presenta dos escalas de 67 items cada una.
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Las Escalas Vineland de Funcionamiento Adaptativo (Sparrow, Balla y
Cicchetti, 1984). Es una entrevista estructurada administrada a los padres
del nino. Mide el comportamiento adaptativo en las areas de la Comuni-
cacion, Habitos de Autonomia, Socializacion y Habilidades Motoras.

Dependiendo de las caracteristicas del nino y del momento evolutivo,
se procedera a evaluar diferentes capacidades con las pruebas y test ade-
cuados a la situacion.

5.TRASTORNOS ASOCIADOS AL AUTISMO

La practica clinica pone en evidencia el problema existente a la hora de
diferenciar Trastornos del Espectro Autista de patologias como la Disca-
pacidad Intelectual (tradicionalmente Ilamado Retraso Mental) o los
Trastornos de Conducta tipo Trastorno de Déficit de Atencion con/sin Hi-
peractividad (TDAH). La dificultad es mucho mayor cuando el diagnéstico
diferencial debe hacerse respecto a los Trastornos Especificos del Desarro-
llo del Lenguaje (TEL). En el DSM-IV podrian quedar englobados dentro
del epigrafe de “Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especificados”
(TDGNE), convirtiendo ese epigrafe en un verdadero cajon de sastre (Ar-
tigas, 2002). Se hace imprescindible y necesario llevar a cabo un diagnés-
tico diferencial, especialmente dificil en edades tempranas (antes de los
dos anos). Waterhouse (2008) sugiere que ese problema se reduciria si
contemplaramos el autismo como la suma de multiples trastornos inde-
pendientes de la sociabilidad, la cognicion social, la comunicacion y habi-
lidades motoras y cognitivas.

A continuacion, hacemos una breve revision de los estudios al respecto.
Separamos la informacion por patologias, en primer lugar describiendo
las diferencias entre TEAy Retraso Mental (RM), para continuar con las en-
contradas con los trastornos de conducta (por ejemplo, Trastorno de Dé-
ficit Atencional con/sin Hiperactividad, Trastorno Obsesivo Compulsivo)
y finalizar con apuntes sobre diferencias con los Trastornos Especificos del
Desarrollo del Lenguaje (TEL).
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5.1. Discapacidad Intelectual y TEA

Rapin (1991) creian que en torno al 70% de las personas con autismo tenia
retraso mental asociado. De igual manera, los estudios de Gillberg y Co-
leman (1996) afirmaban que el 75% de las personas con autismo tenia
asociado alglin grado de retraso mental. Por su parte Wing y Gould (1979)
afirmaban que cuanto menor es el cociente intelectual, mayor tasa de au-
tismo se diagnostica, dificultando asi las tareas de diagnostico. En el in-
forme del Centers for Disease Control and Prevention (CDC,2009) informan
del cociente intelectual y deterioro cognitivo de los ninos con TEA de 8
anosy que el deterioro cognitivo es superior en las mujeres (Figura 1.1, to-
mada del Informe del CDC, 2009). En la actualidad, debido fundamental-
mente a la mejora en la practica diagnostica, ese porcentaje parece
descender hasta la mitad (Chacrabarti y Fombonne, 2005).

100

IQ promedio

90 — 0 por encima
(>89)

W Limitedela
1Q (71-85)

B Con deterioro
cognitivo
(<70)

Porcentaje

Hombre Mujer Hombre Mujer ~Hombre Mujer Hombre Mujer ~ Hombre Mujer Hombre Mujer
ALABAMA ARIZONA COLORADO GEORGIA NORTH SOUTH
CAROLINA CAROLINA

Figura 1.1. Cociente Intelectual (Cl) de los nifios de 8 afios con un trastorno
del espectro autista, por estado, sexo y Cl. Estados Unidos, 2006
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Kuban et al. (2009) plantean como hipdtesis en su trabajo que los nifios
grandes prematuros tienen mas probabilidad de puntuar en el M-CHAT
que las personas con paralisis cerebral, déficit cognitivo, visual o auditivo.
Concluyen que la discapacidad motora, cognitiva, visual y auditiva repre-
sentan la mitad de los M-CHAT positivos en los bebés gran prematuros.
Incluso después de que los ninos con discapacidad fueron eliminados, el
10% de los ninos -casi el doble de la tasa esperada- puntuaban positivo
en el M-CHAT.

A pesar de la alta comorbilidad entre autismo y DI, hay sintomas que
diferencian ambas patologias. Todos los nifos con autismo en sus inicios
y a primera vista se relacionan con retraso mental, pero a medida que se
evalua y trata adecuadamente, se aprecian las diferencias. Asi, por ejem-
plo, las personas con DI suelen sufrir crisis epilépticas durante la infancia,
mientras que en autismo dichas crisis aparecen al inicio de la adolescen-
cia. El desarrollo socioemocional no esta afectado en personas con DI al
contrario que en las personas con autismo. Las personas con DI se mues-
tran abiertas a expresar sus emociones aunque presenten un retraso ge-
neralizado. Respecto al area del lenguaje, las personas con autismo que
presentan severos trastornos del habla, mientras que las personas con DI
suelen ser muy locuaces aunque presenten una inmadurez en relacion a
su edad cronologica., debemos buscar marcadores biologicos y psicologi-
cos que diferencien cuanto antes un TEA de una Discapacidad Intelectual.

Como recomendacion clinica, si administramos pruebas de desarrollo
por areas, a ninos pequenos, de menos de 36 meses,y analizamos el perfil
de desarrollo por areas, observaremos que dicho perfil es mas homogéneo
en ninos con DI que en los ninos con TEA.

5.2. Trastornos de conducta y TEA

Los Trastornos del Espectro Autista y los Trastornos por Déficit de Atencion
con Hiperactividad al ser dos trastornos neuropsiquiatricos de inicio en
la infancia pueden confundirse puesto que ambos presentan comporta-
mientos de inatencion persistente, conductas hiperquinéticas e impulsivas
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y déficit en funciones ejecutivas tales como la planificacion, resolucion de
conflictos, anticipacion, etc. (Artigas, 2003). La confusion surge normalmen-
te entre TDAH y los comportamientos mas leves de autismo, como son el
Trastorno de Asperger o el Autismo de Alto Funcionamiento).

En ocasiones también puede existir confusion entre TEA y otro tras-
torno de conducta, el trastorno obsesivo compulsivo (TOC), que se mani-
fiesta a través de intereses y conductas inusuales y repetitivas. Debemos
prestar especial atencion a las habilidades sociales, normalmente preser-
vadas en los ninos con TOC, al igual que ocurre con el lenguaje y las habili-
dades comunicativas. Tampoco suelen presentar problemas de socializacion
o las dificultades de adaptacion a los cambios que presentan los TEA. No
obstante, las alteraciones presentes en TOC son cualitativamente diferen-
tes alas encontradas en el autismo. Esta confusion aparece normalmente
en chicos no diagnosticados con un perfil de funcionamiento alto (tipo
Trastorno de Asperger).

5.3 Trastornos Especificos del Lenguaje y TEA

El Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL) es una patologia del lenguaje
muy heterogénea, porque varia de un sujeto a otroy en un mismo sujeto
el trastorno varia a lo largo de su ciclo vital. Como sugieren Conti-Ramsden,
Simkin y Botting (2006), podria considerarse una discapacidad dinamica.
Cada persona con TEL manifiesta caracteristicas clinicas diferentes en
funcion de la edad, del tratamiento recibido, de los estilos educativos fa-
miliares, de la escolarizacion, etc., lo cual hace muy dificil su clasificacion
e incluso el diagnostico, llegando a manifestar sintomatologia de varios
trastornos al mismo tiempo, siendo habituales los diagndsticos de TEAy
Discapacidad Intelectual en las personas con TEL. La definicion mas acep-
tada del Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL) es la que aporta la Ameri -
can Speech-Language-Hearing Association, (Rapin y Allen,1988), que lo define
como: “Una anormal adquisicion, comprension o expresion del lenguaje
hablado o escrito. El problema puede implicar a todos, uno o alguno de los
componentes —fonologico, morfologico, semantico, sintactico o pragma-
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tico—del sistema linguistico. Los individuos con TEL suelen tener problemas
de procesamiento del lenguaje o de abstraccion de la informacion signi-
ficativa para el almacenamiento y recuperacion por la memoria a corto
plazo”. La clasificacion universalmente mas aceptada (Rapin y Allen,1988)
esta basada en el analisis fenomenoldgico de series amplias de ninos con
TELy diferencia los siguientes subgrupos: trastorno fonologico, dispraxia
verbal, trastorno fonologico-sintactico, agnosia verbal, trastorno léxico-
sintacticoy trastorno semantico-pragmatico. Clasificaciones con base em-
pirica como la de Conti-Ramsden y Botting (1999), que aplicaban una serie
de test de lenguaje a ninos disfasicos, realizaron analisis estadisticos muy
solidos y determinaron seis subtipos que se aproximan a los propuestos
por Rapin y Allen. Trabajos mas recientes como los de Botting y Conti-
Ramsden (2003) utilizan el término Trastorno Pragmatico del Lenguaje
(TPL) para referirse a sujetos con buenas habilidades semanticas pero
poco exitosos en situaciones comunicativas,y hacen una clasificacion del
TPLen dos subtipos: TPL+, cercano al perfil del TEA,y el TPL- cercano al per-
fil del TEL.

Otros estudios relacionan el desarrollo de capacidades de atencion con-
junta, juego y respuestas socioemocionales con la posibilidad de un des-
arrollo 6ptimo del lenguaje (Mundy, Sigman y Kasani,1990). Comparando
TELy TEA, se observa que los nifios con autismo presentan menos con-
ductas de atencion conjunta que los nifos con TEL (McArthury Adamson,
1996). Wetherby, Prizant y Hutchinson (1998) aportan los siguientes datos
utiles para un diagnostico diferencial: Los ninos con TEA usan menos vo-
calizaciones con intencion social, en etapas tempranas del desarrollo del
lenguaje, que los ninos con TEL. Los ninos con TEA no usan gestos conven-
cionales al contrario que los TEL. Los ninos con TEL compensan la ausencia
de lenguaje con otras modalidades de comunicacion no verbal, como los
gestos.

Conti-Ramsden et al. (2006) encuentran que la prevalencia de TEA en
adolescentes con TEL era del 3,9%, cerca de 10 veces mas de lo que cabria
esperar de la poblacion en general. Un nimero mucho mayor de adoles-
centes con historial de TEL mostro solo algunos de los sintomas del es-
pectro autista o los mostro de forma leve. Concluyen que los jovenes con
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TEL tienen mayor riesgo de presentar autismo. Ademas, la cuarta parte
de los adolescentes estudiados presenta comportamientos compatibles
con trastornos del espectro autista (Conti-Ramsden et al.,, 2006).

Hasta el ano 2006 toda la investigacion para definir subtipos de TEL se
habia realizado con muestras de sujetos angloparlantes. Crespo y Nar-
bona (2006) realizan un estudio con poblacion hispanoparlante y con-
firma la adecuacion, en ninos hispanohablantes, de los subtipos de TEL
actualmente admitidos en |a bibliografia internacional, con vistas al feno-
tipadoy ala planificacion de estrategias de intervencion. Consideran que
el TEL constituye una categoria clinica global que afecta a distintos do-
minios linguisticos de forma variable, con unos perfiles psicolinguisticos
especificos. Los subtipos son: 1) Afectacion de la forma del lenguaje en las
vertientes de comprension y expresion: agnosia verbal congénita, tras-
torno fonolégico-sintactico y trastorno Iéxicosintactico. 2) Afectacion de
la forma del lenguaje en la vertiente expresiva: Trastorno fonologico. 3)
Afectacion de las funciones psicolinguisticas: Trastorno pragmatico y Tras-
torno semantico-pragmatico (Crespo y Narbona, 2006).

En los primeros anos de vida, los ninos con TELy los ninos con TEA, pre-
sentan una sintomatologia similar en cuanto a las alteraciones del len-
guajey de la comunicacion. Esto dificulta |a tarea del diagnodstico en esos
primeros anos, siendo frecuente la convivencia de ambos diagnosticos en
estos grupos de trastornos. Martos y Ayuda (2002) sugieren que los nifios
con autismo o rasgos de espectro autista, en general, presentan menor
riqueza comunicativa y pragmatica. Por el contrario, los nifnos con TEL (re-
ceptivoy expresivo) muestran dificultades graves en los componentes for-
males del lenguaje, frente a los ninos con trastorno autista. Aun asi, en
ninos pequenos con autismo, que ademas presentan retraso mental, apa-
recen mayores dificultades en fonologia, Iéxico y morfosintaxis. Sin em-
bargo, seria conveniente profundizar en la existencia o no de un perfil de
funcionamiento distinto en cuanto a comunicacion y lenguaje en ambos
trastornos. Ademas, la enorme variabilidad y heterogeneidad de las ca-
pacidades comunicativas y linguisticas observadas en ambas poblaciones
aumenta las dificultades para establecer los limites que diferencian
ambos trastornos (Martos y Ayuda, 2002).
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6. CONCLUSIONES

El concepto de espectro autista permite explicar y describir la gran hetero-
geneidad del trastorno al que nos referimos en este trabajo. La etiologia del
mismo sigue siendo desconocida. La manifestacion conductual es multi-
variada, siendo diferente en cada persona y, en la misma persona, varian
los sintomas a lo largo de su vida. Aqui podriamos utilizar el mismo con-
cepto que usa Conti-Ramsden et al. (2006) para referirse a los Trastornos
Especificos del Lenguaje, la “discapacidad dinamica”. Esta discapacidad di-
ndmica no ayuda a la hora de poder diagnosticar TEA con mayor seguri-
dad,de ahique el proceso diagnostico sea tan complejoy se requiera gran
experimentacion en el usoy manejo de los instrumentos diagnosticos. A
pesar de ello, desde el ano 1943 hasta hoy, el camino recorrido es muy gran-
de y disponemos de medios para lograr un conocimiento mas amplio de
los TEA a todos los niveles: bioldgico, psicologico y conductual. Es grande
el camino andado en estos setenta anos, pero aun mas lo que nos queda
por recorrer hasta llegar a una explicacion del enigma (Frith, 1991).
Terminamos el primer capitulo con una de las definiciones mas com-
plejas citadas por Riviere (1983, p. 6):“el autismo constituye una de las de-
mostraciones mas claras que brinda la naturaleza de la tesis de |la génesis
interpersonal de las funciones superiores intrapersonales”.
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1. INTRODUCCION

Desde hace mas de 50 anos hay interés en conocer cuantas personas tie-
nen autismo. Desde entonces se llevan a cabo estudios epidemiologicos
por todo el mundo para intentar dar respuesta a esta pregunta, concen-
trandose la mayor produccion cientifica en los ultimos quince anos. En
este capitulo analizaremos las discrepancias en los resultados y sus ex-
plicaciones desde diferentes perspectivas.

Cuando hablamos de “prevalencia”, nos estamos refiriendo al numero
de casos clinicos o de portadores existentes en determinado momento
en una comunidad. Se expresa en tasas. Por otro lado, la “incidencia” es el
numero de casos nuevos de una enfermedad en una poblacion determi-
naday en un periodo determinado. La mayoria de los estudios que des-
cribimos en este capitulo hacen referencia a la prevalencia, ya que aportan
datos del numero de casos de autismo en un determinado momento en
poblaciones concretas.

En este capitulo revisamos los estudios epidemiologicos existentes
sobre el autismo, prevalencia, causas y consecuencias del aumento regis-
trado en los ultimos anos y tendencias actuales en la incidencia y preva-
lencia.

2. AUMENTO EN LA PREVALENCIA: CAUSAS Y CONSECUENCIAS

El primer estudio epidemioldgico de autismo fue realizado por Lotter
(1966). Aporté datos de prevalencia de Trastorno Autista del 4,1 por 10.000
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personas. En aquellos anos no existia ninguna clasificacion internacional
de autismo con criterios diagnosticos definidos y utilizé una escala de va-
loracion basada en los sintomas descritos por Leo Kanner en 1943. La
misma escala fue utilizada diez afnos después por Wing y Gould (1979) ob-
teniendo resultados similares (4,8 por 10.000). Wing y Potter (2002) in-
forman que desde finales de la década de los 9o han aumentado los
estudios epidemiologicos y se constatan incrementos en la incidencia de
autismo en ninos en edad preescolar (quiza consecuencia de un diagnds-
tico temprano) y un aumento en las tasas de prevalencia en diferentes
edades. Las tasas de prevalencia alcanzan hasta 60 por 10.000 para el au-
tismo, incluso mayores aun para todo el espectro autista. Las explicacio-
nes para este incremento son diversas, incluyendo los cambios habidos
en los criterios diagnosticos, la ampliacion del concepto de autismo con
el desarrollo del concepto de espectro autista, las diferencias metodolo-
gicas entre investigaciones, una mayor concienciacion y conocimiento
entre los padres y los profesionales y el desarrollo de servicios especiali-
zados, asi como la posibilidad de un verdadero aumento en el nimero de
afectados.

Como muestra de las investigaciones que explican este fenomeno, se-
halamos a Rice et al. (2007), que comparan tasas de prevalencia de los
anos 2002y 2006, constatando un aumento en la prevalencia de los TEA
entre los nifios de 8 afos (Figura 2.1. Tomada de CDC, 2009).

No descartan que se trate de un aumento de la prevalencia en toda la
poblacion, de ahi que subrayen la necesidad de considerar a los TEA como
un problema de salud publica urgente que ha llevado al Centro para el
Control y Prevencion de Enfermedades (en adelante CDC) a crear progra-
mas para el seguimiento de los TEA (ADDM: Autism and Developmental
Disabilities Monitoring) y una red de centros de investigacion y epidemio-
logia del autismoy las discapacidades del desarrollo (CADDRE: Centers for
Autism and Developmental Disabilities Research and Epidemiology) con el
objetivo de mejorar la comprension de la prevalencia, las caracteristicas
de la poblacion y el impacto en la sanidad publica de estos trastornos
(Rice et al,, 2007).
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Prevalencia de TEA en ninos de ocho anos, 2002 a 2006
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Figura 2.1. Cambios en la prevalencia de los TEA en nifios de 8 afios entre
los afios 2002 y 2006 en diferentes estados de Estados Unidos

La evidencia cientifica sugiere que la mayoria, si no todo el aumento en
la incidencia y en la prevalencia, se debe a:1° mejoras en los procesos de
deteccion temprana; 2° cambios en los criterios diagnosticos; 3° existencia
de instrumentos de diagnostico mas eficaces; 4° la sensibilizacion y con-
cienciacion social,y, porque no, 5° factores culturales y medioambientales.

2.1. Causas ambientales

Se ha barajado la posibilidad de que haya causas ambientales que incidan
en el aumento real de la incidencia, por ejemplo la vacuna triple virica
(MMR: contra el sarampidn, las paperas y la rubéola), los productos qui-
micos téxicos o metales pesados podrian causar el autismo (Windham,
Zhang, Gunier, Croen y Grether, 2006). Ni una sola de las posibles causas
del medio ambiente, incluida la triple virica, ha sido confirmada por la in-
vestigacion cientifica independiente (Fombonne, 2001; Artigas, 2010).
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Fombonne y Chakrabarti (2001) descartan la asociacion entre los TEAy la
vacuna triplevirica o la exposicion a niveles altos de timerosal. El timerosal
es una sal organica de mercurio que, en Espana, hasta el ano 2004, era
un componente presente en algunas vacunas aunque en dosis no nocivas
para la salud. La Figura 2.2 (tomada de Fombonne, Zakarian, Bennett,
Mengy MclLean-Heywood, 2006), muestra un ligero descenso en las tasas
de vacunacion con la triple virica en los nacidos entre los anos 1987y 1998
(de 95.7% a 91.6%) acompanado, durante el mismo periodo de un au-
mento significativo y lineal de |a tasa de TGD.
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Figura 2.2. Relacion entre vacuna triple viricay TGD

La Figura 2.3 (tomada de Fombonne et al., 2006) muestra como los in-
dices de TGD comenzaron a aumentar antes del cambio de nivel de expo-
sicion al timerosal, de medio (1987-1991) a alto (1992-1995), y como las
tasas de TGD siguieron aumentando después de la interrupcion total del
timerosal (1996 a1998). Los resultados indican una prevalencia significa-
tivamente mayor de TGD en las cohortes sin timerosal (82,7 de 10 000, IC
95%:62.03"108.0,de 10 de 000) en comparacion con las cohortes expuestas
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al timerosal (59,5 de 10 000, IC 95%: 49.64 “70.8, de 10 de 000). Las lineas
punteadas indican una exposicion adicional a etilmercurio a causa de una
campana de vacunacion masiva contra la meningitis.

Ethylmercury pg

Prevalence /10000 [
D™= 5 — 225

Mass vaccination campaign 1
180 — against meningitis e 200

160—
140 —| T
120—

1076
100 —

— 100
80—
60—

40—

20—

I I I I I I I I I I I I
Grade 1l 10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 K
Year of birth 87 8 89 90 91 92 93 94 95 96 97 98

Figura 2.3. Relacion entre afio de nacimiento y la exposicion al timerosal

Artigas (2010) analiza los datos que asocian la vacuna triple virica con
la aparicion del autismoy pone en evidencia la debilidad de los argumen-
tos antivacuna, que ha provocado una gran alarma social, concluyendo fi-
nalmente que el autismo es un trastorno de base genética en el que es
muy probable que estén implicados multiples factores epigenéticos am-
bientales. Sin embargo, se requieren mas estudios para clarificar queé fac-
tores sony en qué medida afectan a la manifestacion de autismo.

2.2. Causas aplicables a la metodologia empleada
Nos referimos en este apartado a la identificacion temprana, cambios en

los criterios diagnosticos, mejoras metodologicas y mayor concienciacion
social como factores que pueden estar influyendo en el aumento de las



70 | Maria del Sol Fortea Sevilla

tasas de prevalencia de los TEA en el mundo. Revisamos algunos de los
estudios que apoyan esta teoria.

Arehart-Treichel (2005) y Kogan et al. (2009) explican que el aumento
de las tasas de prevalencia es consecuencia de una mejora en la deteccion
tempranay unadisminucion en la edad del diagndstico. Parner, Schendel
y Thorsen (2008) llevan a cabo un estudio con todos los nifios nacidos en
Dinamarca entre el 1de enero de 1994 y el 31 de diciembre de 1999. Los re-
sultados atribuyen, al menos en parte, el aparente aumento del autismo
en los Ultimos anos a la disminucion en el tiempo de la edad de diagnos-
tico, logrando finalmente inflar la tasa de prevalencia de autismo en los
ninos pequenos en las cohortes mas recientes en comparacion con las co-
hortes de mas edad.

Otros estudios apuntan a que el aumento de la prevalencia tiene que
ver con cambios en los criterios diagnosticos, la disminucion de algunos
diagnosticos (por ejemplo retraso mental), conocimiento de otros nuevos
(por ejemplo, trastorno de Asperger) y ampliacion del concepto de TEA
(Arehart-Treichel, 2005; Barbaresi, Colligan, Weaver y Katusic, 2009; Char-
man, 2002; Croen, Grether, Hoogstrate y Selvin 2002; Fombonne et al,
2006; Gillberg, Cederlund, Lamberg y Zeijlon, 2006; Gurney, Fritz et al,
2003; Hopkins, 2005; Shattuck, 2006). En California (EEUU), Croen, Grether,
Hoogstrate et al. (2002) cuestionan el aumento real en la prevalencia. En
una muestra de 4.590.333 personas nacidas en California, un total de
5.038 ninos fueron diagnosticados de autismo, la prevalencia aumento
en un 1,0 por 10.000. Durante el mismo periodo, la prevalencia de retraso
mental sin autismo disminuyd un 9,3 por 10.000 (pas6 de 28,8 a 19,5 por
10.000) (Figura 2.4, tomada de Croen, Grether, Hoogstrate et al., 2002).

Gurney et al. (2003) van mas alla, informando que desde 1991 hasta
2002 han aumentado todas las discapacidades de educacion especial
salvo el retraso mental que disminuyo de 24 por 10.000 hasta 23 por
10.000. Los cambios en la administracion estatal y federal favorecen la
identificacion de TEAy eso hace que aumente la ratio. Gillberg et al. (2006)
explican el aumento de la prevalencia de TEA por el aumento en el numero
de casos diagnosticados de trastorno de Asperger, que hasta hacia relati-
vamente poco tiempo pasaban desapercibidos o no eran diagnosticados.
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Rosenberg, Daniels, Law, Law y Kaufmann (2009) analizaron los diag-
noésticos iniciales en una muestra de 6.167 familias, a través de entrevistas
con los padres. Encuentran que desde 2001, la mayoria de los diagnosticos
iniciales de Trastorno Autista y Sindrome de Asperger se han mantenido
estables, mientras que TGD y TGD no especificado, han disminuido. Los
diagnosticos TEA han aumentado. Estos autores destacan el importante
papel jugado por los equipos educativos en el aumento de diagnostico
de TEAy SA (Figura 2.5, tomada de Rosenberg et al,, 2009).

Sun y Allison (2010) revisan los estudios de prevalencia en diferentes
paises de Asia sin llegar a resolver la cuestion de si el aumento de la pre-
valencia de los TEA es real, 0 simplemente debido a los cambios en los crite-
rios de diagndsticoy una mejor identificacion de los casos. Como podemos
observar en el grafico (Figura 2.6, tomada de Sun y Allison, 2010), hasta
los anos 8o los criterios utilizados se basaban en los sintomas descritos
por Kanner (1943). Desde entonces, 7 de los 13 estudios japoneses utiliza-
ban el DSM-III/IV o la CIE-10. En China, la mitad de los estudios usaban la
CARS (Schopler et al.,1986) y la Chinese Children Mental Diagnosis (citado
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por Sun y Allison, 2010). Después del cambio de criterios hacia el uso de
DSMYy CIE, la prevalencia TEA ha aumentado.

Percent %

1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Year

H % AD % AS % ASD
% PDD-NOS M % PDD

Figura 2.5. Evolucion de los TEA entre 1994-2007

“La mayoria de los autores comparten la creencia de que ha mejorado
mucho la metodologia empleada para deteccion y diagnostico de au-
tismo (Baker, 2002; Charman, 2002; Grether, Rosen, Smith y Croen, 2009;
Kogan et al.,, 2009; Ouellette, Coo, Larn et al., 2009; Ouellette, Coo, Lloyd
et al, 2007; Posserud, Lundervold y Gillberg, 2009) y la sensibilidad y con-
cienciacion social frente a los Trastornos del Espectro Autista (Charman,
2002; Fombonne, 2009). Posserud et al. (2009) investigan los efectos
sobre la prevalencia del TEA del uso de entrevistas semiestructuradas con
los padres, estudiando el sesgo de no-respuesta y la verificacion de casos.
Con una poblacion n=9.430 ninos de entre 7y 9 anos, se administro el
Cuestionario de Espectro Autista (ASSQ, de Ehlers, Gillberg y Wing,1999)
para una primera seleccion. De los cuestionarios que puntuaban por en-
cima del percentil 98 en el ASSQ, se invitaba a los padres y/o profesores a
participar en la Evaluacion del Desarrollo y el Bienestar (DAWBA, Good-
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Figura 2.6. Prevalencia TEA segun los criterios utilizados

man, Ford, Richards, Gatward y Meltzer,2000) y a responder a la Entrevista
de Diagnostico para los Trastornos Social y de Comunicacion (DISCO, Wing,
Leekam, Libby, Gould y Larcombe, 2002). La evaluacion con la DISCO con-
firma todos los casos de TEA encontrados con DAWBA, pero otros no fue-
ron diagnosticados. La prevalencia minima de TEA con la DISCO fue de
0,21%, mientras que la prevalencia estimada con la DAWBA para la misma
poblacion fue de 0.44%.

Chakrabarti y Fombonne (2001) creen que las investigaciones epide-
miologicas poseen limitaciones metodologicas que no permiten interpre-
tar los altos indices recientes como un aumento real de la incidencia de
estos trastornos, aunque esta hipotesis requiere pruebas mas rigurosas.
Charman (2002) cree que el incremento debido al uso de criterios mas
amplios es el resultado de mejoras cientificas en la comprension de los
TEA. Baker (2002) llama la atencién sobre la necesidad de lograr una
mayor uniformidad en la evaluacion, en la metodologia y en los criterios
a fin de poder hacer comparaciones entre estudios.
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2.3. Conclusiones sobre el origen del aumento en la prevalencia

Hertz y Delwiche (2009) opinan que la incidencia del autismo en Califor-
nia no muestra signos de estancamiento. El diagndstico temprano, el
diagnostico diferencial, los cambios en los criterios diagnosticos y la in-
clusion de los casos mas leves no explican por completo el aumento ob-
servado. Quiza haya aspectos que aun no han sido cuantificados y que
estan provocando un verdadero aumento en la incidencia del autismo.
Cualquiera que sea el origen de los casos de autismo no diagnosticados
en el pasado, actualmente con tasas superiores al 30 por 10.000 personas
y que sigue aumentando en California, el autismo es un problema de
salud publica importante y que preocupa a la comunidad educativa.

Aportamos las conclusiones de dos publicaciones recientes que revisan
todos las investigaciones realizadas para descifrar el enigma del aumento
de la tasa de prevalencia de autismo en todo el mundo.

Waterhouse (2008) analiza la ausencia de una explicacion valida para
el aumento en la prevalencia de autismo, y |a falta de teorias que la ex-
pliquen. La nocion mas controvertida y de mas amplia difusion es la que
relaciona este aumento con la vacuna triple virica. Las propuestas menos
controvertidas incluyen como causas los cambios en los criterios de diag-
nostico de autismo, el aumento de los servicios dedicados al autismoyy la
creciente conciencia de la enfermedad. Independientemente de las causas,
la creciente prevalencia del autismo ha ejercido presion sobre el campo
de la investigacion contribuyendo a generar muchas teorias predictivas y
productivas sobre el autismo. Sin embargo, la heterogeneidad del dano ce-
rebral, los comportamientos disruptivos y las variantes genéticas en el au-
tismo han desafiado a los investigadores y teoricos,y a pesar de los largos
anos de investigacion, no hay ninguna conclusion acerca de la causalidad
del autismo. La investigacion en el futuro debe asumir que el autismo es
una suma de multiples trastornos independientes de la sociabilidad, la
cognicion social, la comunicacion y habilidades motoras y cognitivas.

Matson y Kozlowski (2011) concluyen que el aumento de la prevalencia
se debe a multiples factores. Es necesaria mas investigacion que utilice
criterios de diagnostico comunes e instrumentos de evaluacion estanda-
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rizados. A menos que los investigadores sean capaces de controlar los cri-
terios diagnosticos utilizados previamente, las comparaciones de los da-
tos actuales con los anteriores no son fiables a la hora de confirmar un
aumento de la prevalencia. Por lo tanto, para resolver este debate, se
anima a los investigadores a estandarizar los criterios de diagnostico y
tratar de determinar las estimaciones de prevalencia en el pasado utili-
zando sistemas de diagnostico actuales. Pero hay otros factores implica-
dos,como el aumento de la concienciacion sobre el autismo, que son mas
dificiles de controlar en los estudios de prevalencia.Y si no son controlados
todos los factores que pueden influir en el aumento percibido, las tasas
de TEA seguiran aumentando sin causa conocida.

3. PREVALENCIA E INCIDENCIA DE LOS TEA

Segun la definicién de la Asociacion Internacional Autismo-Europa (2000),
en el mundo cinco de cada 10.000 personas presentan un cuadro de “au-
tismo clasico” y las cifras suben hasta una de cada 700-1000 personas si
se tiene en cuenta el “espectro autista”. En el mencionado trabajo, se es-
tablece una ratio por sexo de 4:1, siendo mayor la afectacion en la pobla-
cion masculina. No se encuentran diferencias en funcion de la clase social
nila cultura.

Diferentes estudios establecen que la ratio de afectacion por sexo es
de 4 varones por cada mujer (Kogan et al., 2009; Yeargin-Allsopp et al.,
2003). El estudio de Baker (2002) concluye que la ratio de nifios y nifias
disminuyd de 8:1en1989 a 3.5:1en1997.El Ultimo informe del CDC (2009)
mantiene que la prevalencia de TEA fue significativamente mayor (p
<0,001) entre los nifios que en ninas. La ratio media hombre-mujer fue
4.5:1(con un rango de 3.2:1en Alabama, a 7.6:1 en Florida). Existe consenso
en cuanto a que la proporcion es de tres varones por cada mujer. La ratio
baja a 2:1en poblacion gravemente afectada, con un rango mayor de dis-
capacidad intelectual; y llega a ser 15:1 en poblacion sin discapacidad.

Existe evidencia de la relacion entre autismo y discapacidad intelectual.
La Asociacion Internacional Autismo Europa (2000) informa que las tres
cuartas partes de las personas con TEA llevan asociada discapacidad in-
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telectual. Estos datos son apoyados por diferentes estudios. Yeargin-All-
sopp et al. (2003) concluyen que de una muestra de 987 nifos de entre 3-
10 anos, el 88% de los ninos con TEA tenian discapacidad intelectual. La
Malfa, Lassi, Bertelli, Salvini y Placidi (2004) que encuentran que de 166
personas con TGD, el 70% tenian retraso mental asociado, y el 40% de las
personas con retraso mental tenian TGD. Se constata mejoria en el pro-
nostico mediante la correlacion entre deteccion e intervencion temprana
y grado de discapacidad intelectual, llegando a subir las puntuaciones de
Cl (Campbelly Figueroa, 2001; Ramey y Ramey,1998; Ruiz y Martin, 2009).
Segun el informe del CDC (2009), la proporcién de nifios con TEA y disca-
pacidad intelectual (CI ffi 70) asciende al 41%.

3.1. Estudios epidemiologicos en poblaciéon general

Desde los primeros estudios de prevalencia (Lotter, 1966; Wing y Gould,
1979) hasta el afo 2010 se contabilizan mas de 5o estudios epidemiolo-
gicos (36 hasta el ano 2005), siendo realizados la mayoria de ellos a partir
de los anos noventa. Se trata de estudios realizados en diferentes paises:
Gran Bretana, Dinamarca, Japon, Suecia, Irlanda, Italia, Alemania, Noruega,
Estados Unidos, Canada, Francia, Indonesia, Finlandia, Islandia, China, Iran,
Emiratos Arabes... La ratio de prevalencia varia desde 0,7/10.000 (Treffert,
1970) hasta 123/10.000 (Gillberg et al., 2006), pasando por 110/10.000
(Kogan et al.,2009) 6116,1/10.000 (Baird et al., 2006). Los estudios realiza-
dos hasta el ano 1991 obtienen una media de prevalencia de 4,4/10.000. Los
estudios de 1992 a 2001 informan de una prevalencia superior:12,7/10.000.
Por lo tanto, es evidente el incremento de la prevalencia estimada en los
ultimos quince anos.

Los trabajos de Chacrabartiy Fombonne (2001), del Instituto de Psiquia-
tria de la Universidad de Londres, sirven de referencia obligada para cual-
quier estudio epidemiologico de TEA. Su estudio fue llevado a cabo desde
julio de 1998 hasta junio de 1999 en Staffordshire (Gran Bretafia), con una
poblacién total de 320.000 habitantes (datos de junio 1998). La poblacion
estudiada ascendia a un total de 15.500 ninos, en edad preescolar, nacidos



Epidemiologia de los Trastornos del Espectro Autista 77

entre el 1de enerode 1992y el 31 de diciembre de 1995 (edades compren-
didas entre los 2 afios y medio y los seis anos y medio). Los casos de TGD
se identificaron en cuatro etapas. En la primera etapa, se utilizo un listado
general de sintomas que presentes en los ninos de forma leve u ocasional en
una o masde las siguientes areas del desarrollo: dificultades de interaccion
socio-personal, de motricidad fina o gruesa, de lenguaje y comunicacion,
en las habilidades de juego, atencion, concentracion y comportamiento.
Este listado era cumplimentado por los profesionales del Servicio Nacio-
nal de Salud (en adelante SNS) (pediatras, logopedas, enfermeras, auxi-
liares, etc.) que trabajaban en los centros de desarrollo infantil que acogen
a toda la poblacion hasta preescolar del ambito del SNS. Estos profesio-
nales fueron entrenados en la identificacion temprana de problemas de
desarrollo en ninos. Este primer cribado redujo |a poblacion original a 578
ninos con problemas de conducta o en el desarrollo. La segunda fase se
llevd a cabo por un equipo de expertos en desarrollo infantil (pediatras,
especialistas médicos, logopedas, terapeutas de juego, ocupacionales, fi-
sioterapeutas), los padres y cuidadores de los ninos. Revisaron los listados
y se evaluaron 576 ninos, clasificandolos en dos grupos segun el grado de
severidad de los problemas que presentaban:leves y moderados-severos.
En la tercera fase, un equipo multidisciplinar evalud a los ninos, emitiendo
un diagnostico. Los datos obtenidos informaron de 103 nifios con proba-
bilidad de presentar algin TGD y 323 con otro diagnostico. En la ultima
fase, se administraron el ADI-R y pruebas estandarizadas de inteligencia
(WIPPSI'y Merril-Palmer) y se utilizaron los criterios diagndsticos del DSM-
IV.Se confirmaron 97 ninos con TGD, de los cuales, 28 tenian Trastorno Au-
tista, 13 con Trastorno de Asperger, 1 con sindrome de Rett, 1 con Trastorno
Desintegrativo de la Infancia y 56 con TGD no especificado. Las entrevistas
ADIR fueron grabadas en video y analizadas por varios especialistas para
obtener la fiabilidad interjueces. Los resultados informaron de 97 ninos
con TGD. El 79,4% eran varones. La prevalencia estimada de TGD era de
62,6 por 10.000; la prevalencia para Trastorno Autista es de 168 por 10.000,
para otros TGD 45,8 por 10.000. La media de edad del diagnostico era de 41
meses. De los 97 ninos con TGD, el 25,8% estaba afectado en algun grado
de retraso mental y un 9,3% tiene asociada alguna patologia médica.
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Araiz de los datos ofrecidos por Chacrabartiy Fombonne (2001) no han
parado de realizarse estudios epidemioldgicos de prevalencia por todo el
mundo con el objetivo de conocer cifras de la prevalencia real de los TEA
en la poblacion,ya sea general o bajo determinadas condiciones médicas,
culturales o ambientales.

Fombonne (2003) hace una recopilacion y analisis de todos los estudios
epidemiologicos del trastorno autista y otros TGDs. Recoge 32 estudios

Tabla 2.1. Estudios epidemioldgicos de 1966 a 2005

Afo de Autores Tamano de
publicacién la poblacion
1. 1966 Lotter UK Middlesex 78000 8-10
2. 1970 Brask Dinamarca Aarhus 46500 2-14
3. 1970 Treffert USA Wisconsin 899750 3-12
4. 1976 Wingyal. UK Camberwell 25000 5-14
5. 1982 Hoshinoyal. Japdn Fukushims-Ken 609848 0-18
6. 1983 Bohmanyal. Suecia Vasterbotten 69000 0-20
7. 1984 McCarthyyal. Irlanda East 65000 8-10
8. 1986 Steinhauseny Alemania  Berlin Oeste 279616 0-14
al.
9. 1987 Burdyal. USA Dakota del 180986 2-18
Norte
10. 1987 Matsuishiy al. Japon Kurume 32834 4-12
1. 1988 Tanouey al. Japén Southern 95394 7
Ibaraki
12. 1988 Brisony al. Canada Parte de 20800 6-14
Nova-Scotia
13. 1989 Sugiyamay Japon Nagoya 12263 3
Abe
14. 1989 Cialdellay Francia Distrito1 135180 3-9
Mamelle (Rhéne)
15. 1989 Ritvoy al. USA Utha 769620 3-27
16. 1991 Gillbergyal.  Suecia Sudaoeste Go- 78106 4-13
thenburgy Bo-
huslan
17. 1992 Fombonney  Francia 4 regiones, 14 274816 9y 13
Mazaubrun distritos

18. 1996 Honday al. Japén Yokohama 8537 5
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publicados entre 1966 y 2001. La ratio obtenida para todos los TGD es de
36,4/10.000; para autismo 13/10.000; la ratio para TGD no especificado
20,8/10.000; para trastorno de asperger 2,6/10.000 y el trastorno desin-
tegrativo de la infancia es poco frecuente, situandose en 0,2/10.000 (Tabla
2.1, traducida y adaptada de Fombonne, 2003; ampliada con nuevas cifras).

N° de personas Criterios Porcentaje Ratiogé-  Prevalencia Intervalode
con autismo diagnésticos con Clnormal nero (M:F) ratio/10000 confianza 95%
32 Listado de sintomas 15,6 23-9 41 2,7-5,5
20 Clinica - 12-7 4,3 2,4-6,2
69 Kanner - 52-17 0,7 0,6-0,9
17 24 items de la escala 30 16-1 4,8 2,1-7,5
de sintomas de Lotter
142 Criterios de Kanner - 129-13 2,33 1,9-2,7
39 Criterios de Rutter 20,5 24-15 5,6 3,9-7.4
28 Kanner - 16-12 4,3 2,7-5,9
52 Rutter 55,8 26-16 1,9 1,4-2,4
59 DSM-III - 43-16 3,26 2,4-4,1
51 DSM-I1I - 42-9 15,5 11,3-19,8
132 DSM-III - 106-26 13,8 11,5-16,2
21 Nueva RDC 23,8 15-6 10,1 5,8-14,4
16 DSM-III - - 13,0 6,7-19,4
61 DSM-III like - - 4,5 3,4-5,6
241 DSM-I11 34 190-51 2,47 2,1-2,8
74 DSM-III-R 18 54-20 9,5 73-1,6
154 CIE-10 like 133 105-49 4,9 4,1-5.7

18 CIE-10 50,0 13-5 21,08 11,4-30,8
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Ano de Autores Tamano de
publicacién la poblacion
19. 1997 Fombonney  Francia 3 distritos 325347 8-16
al.
20. 1997 Webby al. UK Surde Glamor- 73301 3-15
gan (Gales)
21. 1997 Arvidssonyal. Suecia Molnlycke 1941 3-6
(Costa
Oeste)
22. 1998 Sponheimy Noruega Akeshus 65688 3-14
Skjeldal
23. 1999 Tayloryal. UK Thames Norte 490000 0-16
24. 1999 Kadesjoyal.  Suecia Karlstad 876 6.7-7.7
(Central)
25. 2000 Baird y al. UK Thames SE 16235 15-18a
26. 2000 Powell y al. UK Midlands 25377 5-7an
Oeste
27. 2000 Kielinenyal.  Finlandia Norte 152732 3-5a
28. 2001 Bertrandyal. USA New Jersey 8896 5-12
29. 2001 Fombonney UK Inglaterray 10438 >5-14a
al. Pais de Gales
30. 2001 Magnussony Islandia Whole Island 43153 5-14a
Saemundsen
31. 2001 Chakrabartiy UK (Mi- Staffordshire 15500 2.5-6.5
Fombonne dland)
32. 2001 Davidovitchy Israel Haiffa 26160 7-1
al.
33. 2002 Madsenyal.  Dinamarca Registro Na- 63859 8
cional
34. 2002 Charman UK (Mi-
dland)
35. 2005 Chakrabartiy UK (South  Staffordshire 10903 4-7

Fombonne

Thames)
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N° de personas

con autismo

Criterios
diagnosticos

Porcentaje
con Cl normal

Ratio gé-
nero (M:F)

Prevalencia
ratio/10000

| 81

Intervalo de
confianza 95%

174 CIE-10 like 21,1 102-62 5,35 4,6-6,1
53 DSM-I1I-R - 46-7 72 5,3-9,3
9 CIE-10 22,2 7-2 46,4 16,1-76,6
34 ClE-10 471 23-1 5.2 3.4-6,9
427 CIE-10 - - 87 79-9,5
6 DSM-III-R/CIE- 50,0 5-1 72,6 14,7-130,6
10/Criterios de Gill-
bert (Sindrome
Asperger)
50 CIE-10 60 47-3 30,8 22,9-40,6
62 ClE-10 clinica/DSM- - - 7.8 5,8-10,5
\%
187 DSM-IV 49,8 156-50 6.1 10,5-14,0
CARS 20.7
ClE-10
36 DSM-IV 36,7 25-11 TEA 6.7 28,0-56,0
TA 4
PDDNOS 2.7
27 DSM-IV/CIE1-10 55,5 24-3 21-5 26,1
57 ADIR 15,8 46-1 3.8 9,8-16,6
CARS 8.6
CIE10
26 CIE-10/DSM-IV 29,2 20-6 TEA 62.2 50,8-76,3
TA16,8
45.8 otros
PDD
26 DSM-III-R/DSM-IV - 21-5 10.0
46 CIE-10 - 7.2 - -
24 CIE-10/DSM-IV 33.3 19-5 22.0




Ao de Autores Tamanode  Edad
publicacién la poblacion
36. 2006 Baird et al Canada 56946 9-10
37. 2006 Fombonne et Suecia 27749
al
38. 2006 Gillbergetal Japén 16644 7-12
39. 2006 Sumi et al USA 13558
40. 2007 CDC Islas Faroe 407578 8
41. 2007 Ellefsenetal Dinamarca
42. 2008 Parner et al Australia 2649 5,9
43. 2008 Williams etal Iran 6-12
44. 2008 Ghanizadeh ~ Aruba 2000 Edad escolar
45. 2009 Van Balkom et USA 813 Ninos y adoles-
al cente
46. 2009 CDC USA 307790 8
47. 2009 Kogan et al Noruega 3-17
48. 2010 Posseroud et USA Lui- 9430 7-9
al siana
49. 20M Worley et al 2027 (reci- 17-36 meses

ben atencion
temprana)




N° de personas  Criterios Porcentaje Ratio gé-  Prevalencia Intervalode
con autismo diagnosticos con Clnormal nero (M:F) ratio/10000 confianza 95%
255 TA38.9 29.9-47.8
OtrosTGD  52.1-102.3
77.2 90.4-141.8
TEA116.1
TEA 64,9
TA 21,6
TGDNE 32,8
SA10,1
262 DSM-IV TEA123,2
TA54.1
SA10.8
TDI
0.6
TGDNE 57.6
281 DSM-IV 4:1 TGD 210
2685 DSM-IV-TR TEA 66 63-68
41 CIE0 6:1 TEA 53 36-70
DSM-IV
881 CIE-10 TEA 82 76.5-87.8
TA 20.7 18.4-23.3
TA 47.2 46.2-481
SA15.3 14.8-15.9
DSM-IV cuestionario a TEA190
familias: entonces se SA 50 (son
plantea sospecha de TEA sospechas)
75 DSM-IV TEA 53 41-67
TA 25
SA 2
TGDNE 42
2757 DSM-IV-TR TEA 90 86-93
673000 Informes padres de chi- ESTIMACION:
cos 3-17 anos con TEA TEA 110
ASSQ 87 36-107
DAWBA
DISCO
611 TEA 611
TA 327

TGDNE 284
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Baker (2002) recogio6 informacion de todos los ninos remitidos por sos-
pecha de TEA al Servicio de Salud Mental del Nino y del Adolescente en
1997 en Australia,y comparo los resultados con los mismos obtenidos en
1989. Encontrd que en 1997 los diagnodsticos de TEA aumentaron un 200%,
a pesar de que la poblacion disminuyo en 0,5%; el rango de edad estu-
diado era mas amplio,y aumentaron un 26% los casos mas leves.

Yeargin-Allsopp et al. (2003), del Centro de Control de Enfermedades de
Atlanta, llevan a cabo un estudio de prevalencia de autismo entre ninos
de 3a10anos de cinco distritos del drea metropolitana de Atlanta (Estados
Unidos) en 1996. Los casos eran identificados a través de un muestreo de
informes procedentes de fuentes médicas y educativas. Un total de 987
nifos cumplian criterios de diagndstico (DSM-1V) para trastorno autista,
trastorno de asperger o TGD no especificado. La prevalencia de autismo
era de 34 por10.000 (95% intervalo de confianza 3,2-3,6). Las conclusiones
obtenidas informan que la ratio de personas con autismo encontradas en
este estudio era mas alta que la encontrada en los estudios realizados en
Estados Unidos durante la década de los 8o.

Uno de los estudios que mas sorprendio e hizo saltar todas las alarmas
fue el realizado por California Departament of Developmental Services
(CDER,2003). Informaba del incremento en la prevalencia de personas con
autismo nacidas entre 1970 y 1997 (Figura 2.7 tomada de CDER, 2003). Solo
incluia autismo. La prevalencia se calculo dividiendo el nGmero de perso-
nas con autismo nacidas cada ano por el numero de nacimientos de ese
mismo anoy multiplicado por10.000.En 1970 la prevalencia para autismo
era de 4 por 10.000 (1 por cada 2500 nacidos). En 1997, aumentd a 31 por
10.000 (1 por cada 323 nacimientos). Los sujetos nacidos en 1997 tenian
cinco anos en el momento de este estudio. La prevalencia era superior en
varones que en mujeres.
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Figura 2.7. Poblacion de personas con autismo nacidos entre 1970 y 1997

Enla Figura 2.8,de la misma fuente, observamos la evolucion de los por-
centajes de diferentes discapacidades (CDER, 2002). Observemos como el
autismo aumenta hasta el 260% en 8 afnos y el retraso mental (MR) au-
menta poco mas del 20%.

La Figura 2.8 (tomada de CDER, 2003), muestra el porcentaje de creci-
miento acumulado de autismo (AUT) en comparacién con el de otras alte-
raciones del desarrollo hasta finales de 2002. El aumento de personas con
retraso mental (MR), epilepsia (EP) y paralisis cerebral (CP) es consistente
con el crecimiento de la poblacion y se mantiene estable. Por lo tanto, el
crecimiento del retraso mental, epilepsia y paralisis cerebral sigue una
tendencia lineal para el periodo de ocho afios (1994-2002) al contrario
que el autismo, que siguié aumentando a un ritmo significativamente
mas alto (253%).
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Figura 2.8. Evolucion de las discapacidades de 1994 a 2002

Siguiendo en Estados Unidos, datos mas recientes pertenecientes al
CDC (2009) muestran que 1 de cada 80 y 1 de cada 240 ninos tiene TEA.
Esto representa alrededor de 1 de cada 110 ninos y una prevalencia esti-
mada de 1%. Estos resultados reflejan datos recopilados en varias areas
de los Estados Unidos desde el 2006. Los estados que participaron en el
estudio del afo 2002 (CDC, 2007) registraron un incremento en la preva-
lencia de TEA que oscil6 desde un 27% a un 95%, con un incremento medio
del 57 por ciento desde el 2002 al 2006. Los datos se obtienen a partir de
los registros de salud y educacion de los estados participantes, que abar-
caban un 8% de la poblacion de ocho afios de edad en los Estados Unidos.
Todos los ninos tenian ocho anos de edad, porque la investigacion anterior
demostro que la mayoria de los ninos con TEA son identificados a esta
edad para recibir servicios. Las conclusiones de dicho estudio son:

= La prevalencia media de TEA fue de 80 por cada 10.000 ninos de
ocho anos de edad en el 2004 y de 9o por cada 10.000 en el 2006
en varias areas de los Estados Unidos. Esto supone alrededor de 1
de cada 110 ninos.
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= La prevalencia de TEA fue mas alta en los ninos que en las ninas y
oscilando de 3 a 6 nifos por cada nina con TEA. La tasa de prevalen-
cia en nifos oscilaba entre el 73 por cada 10.000 (Florida) y el 193
por cada 10.000 (Missouri), mientras que la tasa en nifas iba de 10
por cada 10.000 (Florida) a 40 por cada 10.000 (Arizona).

= La prevalencia de TEA en los ninos blancos no hispanos oscilo entre
34 por cada 10.000 (Florida) y 148 por cada 10.000 (Arizona). Entre
los niflos negros no hispanos, la prevalencia de TEA oscil6 entre 16
por cada 10.000 (Florida) y 129 por cada 10.000 (Arizona). Entre los
nifios hispanos, oscilé entre 6 por cada 10.000 (Alabama) y 83 por
cada 10.000 (Arizona).

* La mediana de edad del diagnostico mas temprano de TEA oscilo entre
los 3afos y cinco meses (Florida) y los 5 afios (Colorado). Pero para mas
de la mitad de los ninos con TEA, las preocupaciones en torno a su
desarrollo habian sido informadas antes de los tres anos de edad.

De nuevo Chacrabartiy Fombonne (2005) llevan a cabo un cribado po-
blacional entre 10.903 ninos de edades entre 4 y 6 anos del condado de
Middlands (Gran Bretana) para diagnosticar problemas en el desarrollo.
Considerando que los datos del estudio se pueden equiparar a los de un
estudio anterior (poblacién equiparable y misma metodologia), constatan
un incremento en la prevalencia de TGD en los ultimos 15 anos, lo que su-
giere una incidencia estable. Sesenta y cuatro nifos (85,9% de varones)
son diagnosticados con TGD. La prevalencia era de 58,7 por 10.000 (95%
Cl 45,2-74,9) para todos los TGDs; 22 por 10.000 (95% Cl14,1-32,7) para au-
tismo y 36,7 (95% Cl 26,2-49,9) para otros tipos de TGDs. Estos datos no
son significativamente diferentes de las estimaciones previas. La media
de edad de diagnostico era de 37,8 meses y 53,1% de los ninos eran detec-
tados por los servicios de salud. De los 64 ninos con TGD, el 29,8% tenia
retraso mental. Pocos ninos llevaban asociadas condiciones médicas.

Baird et al. (2006) ofrecen las cifras mas elevadas de prevalencia de TEA.
La prevalencia para Trastorno Autista fue de 38,9 por10.000 (95% IC 29,9
-47,8) y el de otros TEA de 77,2 por 10.000 (52,1-102,3), por lo que la preva-
lencia total de todos los TEA asciende a 116,1 por 10.000 (90,4 -141-8).
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Kogan et al. (2009), obtienen una tasa de prevalencia de 110 por cada
10.000. Se estima que 673.000 ninos de Estados Unidos tienen TEA. La
probabilidad de tener TEA fue cuatro veces superior en ninos que en ninas.

Van Balkom et al. (2009) revisaron los expedientes de los nifos nacidos
entre 1990-1999 que han sido tratados en el unico Centro Psiquiatrico de
Ninos y Adolescentes de Aruba. Se encontr6 una prevalencia para el tras-
torno autista de 19 por10.000 (95% 1C1,2-2,8) y de 53 por 10.000 para los
TEA (95% Cl 4.1-6.7). La prevalencia en Aruba es similar a la realizada en
otros estudios llevados a cabo en paises desarrollados como Estados Uni-
dos y Reino Unido.

La revisién realizada por Suny Allison (2010) en Asia, situa la prevalencia
media hasta 1980 en1,9/10.000 mientras que el promedio de 1980 hasta 2008
era de 14,8/10.000. En Japon |la media de prevalencia es de 15,5/10.000 y
en China de 10,4/10.000. Japon comenzo sus investigaciones sobre pre-
valencia de TEA mucho antes que China y otros paises de Asia. La preva-
lencia de los TEA en Japon y China parece haber aumentado con el tiempo
(Figura 2.9, tomado de Sun y Allison, 2010). Los estudios realizados en
Japony China tratan de explicar esta tendencia, que consideran sesgada
e inflada por falta de unidad en los criterios utilizados y la no verificacion
de casos (Suny Allison, 2010).

Time Trends
25 ¢ Japan
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Figura 2.9. Tendencia de la prevalencia en Chinay Japon
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El siguiente informe, emitido por el CDC (2009), con datos provenientes
de la Red de Vigilancia del Autismo y las Discapacidades del Desarrollo
(ADDM) de Estados Unidos, estima la prevalencia de TEA en 2006 alrede-
dor del 9o/10.000 en la poblacién de nifios de 8 anos de edad (con un
rango de 42 en Florida, a 121 en Arizona y Missouri). Se constata que sigue
aumentando la poblacion de TEA en dichos estados con respecto al in-
forme de 2002 (Figura 2.10, tomada del CDC, 2009).
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Figura 2.10. Cambio en la prevalencia de TEA en nifios
de 8 anos en Estados Unidos entre 2002y 2006

A continuacion aparece un grafico de la evolucion de la prevalencia
segun las investigaciones mas importantes revisadas desde 1966 (Figura
2.1).En la actualidad se mantienen tasas altas de prevalencia por encima
de 80/10.000.
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Respecto a la incidencia de TEA, el estudio realizado por Williams et al.
(2005) aporta datos referidos a nifios con TEA de 0 a 14 afios, en dos zonas
de Australia. En Australia Occidental (WA), informaron de 252 con TEA (169
con trastorno autista y 83 con trastorno de Asperger o TGD-NE). Las cifras
en Nueva Gales del Sur (NSW) fueron 532, 400 y 132, respectivamente. La
mayoria de los ninos fueron diagnosticados con una edad media de 4
anos en Australia Occidental y 3 anos en Nueva Gales del Sur. La incidencia
fue menor en los grupos de mayor edad, es decir, la incidencia aumenta
en edades tempranas (Tabla 2.2, tomada de Williams et al, 2005).

Tabla 2.2. Incidencia anual de TEA en dos estados de Australia de julio 1999 a di-
ciembre 2000

Annual incidence of autism spectrum disorders in two Australian states,July 1999
to December 2000
Annual incidence per 10000 children in age group (95% Cl)

Asperger disorderand  All three disorders

Age Autistic disorder PDD-NOS combined

(years) NSW WA NSW WA NSW WA

0-4 43(3.8-4.8) 55(4.5-6.7) 0.8(0.0-11) 2.5(4.6-57) 51(4.6-5.7) 8.0 (6.8-9.3)
5-9 4.6(13-19) 2.4(1.8-3.2) 0.7(0.0-0.9) 11(0.0-17)  23(1.9-27) 3.5(2.8-4.4)

10-14 0.3(0.0-0.4) 0.8(0.0-1.3) 0.5(0.0-0.7) 0.6(0.0-01.1) 0.8(0.0-1.0) 1.4(0.0-2.0)
PDD-NOS - pervasive developmental disorders not otherwise specified

3.2. Estudios epidemioldgicos en Espana

En Espana no son muchos los estudios epidemiologicos sobre TEA aunque
van en aumento en los ultimos anos. Belinchon, Boada, Garcia, Fuentes y
Posada (2010) revisan todos los trabajos de investigacion sobre autismo
en Espana desde 1974 a 2007,y de los 567 trabajos recopilados, el 3% son
epidemiologicos.

Belinchon (2001) encuentra cuatro estudios epidemioldgicos realizados
en Espana hasta el ano 2001 (Tabla 2.3, tomada de Belinchdn, 2001). Di-
chos estudios hacen estimaciones de prevalencia que oscilan entre 2,49
a 4,8 por 10.000 habitantes, cifras muy inferiores a las recogidas en los
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ultimos anos en los estudios internacionales, posiblemente como conse-
cuencia de los criterios utilizados, la metodologia empleaday la deteccion
mas tardia.

Tabla 2.3. Estudios epidemiologicos realizados en Espana

Ano Autor/es  Lugar Poblacion  Periodo  Poblacion  Criterios Prevalencia
Recogida Referencia Edad screening ~ Diagnosticos (por 10.000)
1990 Alberdi Navarra 509.002 0-15 116.791 DSM-III 4.8
1994  Garanto Cataluhfa 5.978.643 4-17 1.318.065 Diagnostico 2.49
previo
1995  Orteetal. Murcia 1045601 0-16 276801 DSM-III 2.93
1998 Folchy  Cataluna 6000000 DSM-IV 3.6
Sanchez CIE-10

Frontera (2004) en el estudio epidemioldgico de la poblacion residente
de Aragon en el curso 2000-01y nacida entre los anos 1984 y 1999, pone
de manifiesto un infradiagndstico en dicha comunidad, arrojando una
prevalencia de TEA de 9,21 casos por 10.000. La prevalencia hallada para
el Trastorno Autista (2,2 casos/10.000) se corresponde con los datos clasi-
cos sobre autismo nuclear, definido con los criterios mas estrictos (Kanner,
1943). El Trastorno de Asperger apenas se ha diagnosticado (prevalencia
de 0,65/10.000, frente a los 26-36/10.000 indicados por Ehlers y Gillberg
en1993). Los diagnésticos de Trastorno de Rett y Trastorno Desintegrativo
Infantil constituyen una proporcion minima de los casos y la prevalencia
estimada en este estudio es de 0,3/15.000 y de 0,01/10.000 respectiva-
mente.

Posada, Ferrari, Tourino y Boada (2005) aplican a nuestro pais las esti-
maciones de prevalencia mas actuales y estiman que en Espana entre
10.000 Yy 22.000 ninos y ninas padecerian trastornos del espectro autista.
En 2005, segun fuentes del Ministerio de Asuntos Sociales (IMSERSO,
2005), estaban diagnosticadas en Espafia 25.000 personas.

Mufoz (2010) realiza un estudio en la provincia de Malaga sobre una
muestra de 1000 ninos menores de un ano. De forma provisional, adelan-
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tan que 5 ninos (0.5%) han sido diagnosticados de TEA. No son datos fi-
nales pues el estudio aun no ha concluido.

Tabla 2.4. Estimacion de prevalencia en Espana (1999-2008)

Espania Canarias
Poblacion Total 46.745.807 2103.992
Poblacion TEA*1.999 5.224
Estimacion /10.000 1999 11
Poblacion TEA*2008 13.800 800
Poblacion TEA**2008 1.900 10
Estimacion /10.000 2008 3.35 432

Nota: * Personas con 6 afios 0 mas de edad. ** Personas con 5 afios o menos de edad.

*** Datos estimados

Segun fuentes del Instituto Nacional de Estadistica (2011), la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia rea-
lizada en el ano 2008, informa que en Espana son 13.800 personas, de seis
anos o mas de edad, y 1.900 de 5 anos o menos, las que tienen discapaci-
dady estan diagnosticadas de autismoy otros trastornos asociados al au-
tismo. En total 15.700 personas estarian diagnosticadas de TEA. En la
Comunidad Auténoma de Canarias, son 800 las personas con discapaci-
dad,diagnosticadas de autismo y otros trastornos asociados. Si dividimos
el nimero de personas con diagnostico de autismo por el numero de per-
sonas que forman la poblacion general y multiplicamos por 10.000, ob-
tenemos una estimacion de la prevalencia muy baja, con cifras muy por
debajo de las que aportan los estudios internacionales (Tabla 2.4). No obs-
tante, estos datos no tienen en cuenta a todas las personas sin discapa-
cidad que si tienen diagnostico de TEA, pues sabemos que, por un lado,
muchas personas con TEA no constan en ningun registro oficial de la dis-
capacidad y/o dependenciay, por otro lado, muchas personas con TEA tie-
nen como diagnostico “trastorno del desarrollo” o “retraso madurativo”.
Sin embargo, al igual que en otras partes del mundo, se aprecia un incre-
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mento en |a tasa de personas diagnosticadas con TEA desde 1999 (de 1.1
€N 1999, a 3.35/10.000 habitantes en 2008) (Figura 2.12).

13800
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Figura 2.12. Evolucién de las estimaciones de TEA en Espafia

3.3. Epidemiologia de los TEA en poblaciones clinicas y asociados a cau-
sas ambientales

El autismo es una patologia muy compleja, de etiologia desconocida, que
en muchas ocasiones se da asociada a condiciones, no solo de salud, sino
también ambientales. Los estudios aportados a continuacion son una mues-
tra de los esfuerzos de los investigadores por hallar una causa comun o
algun tipo de marcador (ya sea biolégico o ambiental) que ayuden a es-
clarecer el “enigma” del autismo (Frith,1991).

Chacrabarti y Fombonne (2001) informan que el 9,3% de TGD No Espe-
cificado obtenido en su muestra, tiene condiciones médicas asociadas
(alteraciones cromosdmicas, esclerosis tuberosa, paralisis cerebral, hidro-
cefalia, etc.).

Croen, Grethery Selvin (2002) tras el analisis de una poblacién de 4.381
ninos con autismo de California, sacaron las siguientes conclusiones: 1°
hubo un mayor riesgo de autismo para los varones, los partos multiplesy
los ninos nacidos de madres de raza negra; 2° aumenta el riesgo a mayor
edad de la madre y nivel educativo de ésta; 3° las mujeres de origen mexi -
cano tenian menos probabilidades de tener un hijo con autismo que las
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mujeres nacidas en California pero el riesgo entre las mujeres nacidas en
otros paises fue similar al riesgo de las mujeres de California. Por lo tanto,
hay factores ambientales que podrian combinarse con la susceptibilidad
genética para aumentar el riesgo de autismo.

Yeargin-Allsopp et al. (2003) compararon por razas y no obtuvieron di-
ferencias entre personas de raza blanca y negra: 34 de cada 10.000 (95%
Cl 3,0-3,7) tanto para nifios negros como blancos. Sumi, Taniai, Miyachiy
Tanemura (2006) informan que la prevalencia en hermanos ascendia de
2,1% a 10%.

Kolevzon, Gross y Reichenberg (2007) hallaron que la edad paterna
avanzada (>35anos o0 >39 afos segln los estudios), la edad materna avan-
zada (> 35 anos), la hipoxia neonatal y el bajo peso al nacimiento (para la
edad gestacional) son condiciones que parecen estar asociadas a un
mayor riesgo de autismo y/o TEA.

Kogan et al. (2009) concluyen que los nifios negros no hispanos y los
ninos multirraciales tenian menos probabilidades que los ninos blancos
no-hispanos de tener TEA. Casi el 40% de los ninos que nunca han sido
diagnosticados de TEA no tienen actualmente la condicion, los ninos ne-
gros no-hispanos tienen menos probabilidad de tener TEA que los ninos
blancos no-hispanos.Tener presente en estos datos que los ninos con TEA
de cualquier grupo tenian menos probabilidades que los ninos sin TEA de
recibir atencion en un centro médico.

Limperopoulus et al. (2008) encontraron que el 26% de los neonatos
pretérmino, de muy bajo peso, manifestaban sintomas de autismo al
nacer. Los resultados justifican la vigilancia de esta poblacion de alto
riesgo, seguida de pruebas especificas de autismo en aquellos con resul-
tados positivos en los instrumentos de cribado utilizados.

Se estudio la prevalencia de autismo en ninos expuestos a huracanes
y tormentas tropicales durante el embarazo (Kinney, Miller, Crowley,
Huangy Gerber,2008) concluyendo que, al igual que otros factores, la ex-
posicion a estas condiciones meteorologicas durante los periodos criticos
de la gestacion pueden contribuir al autismo.

Barnevik, Gillberg y Fernell (2008) compararon tasas de prevalencia en
ninos que viven en Estocolmo de origen somali y no somali, detectando
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tasas de prevalencia tres a cuatro veces mayores en el grupo de origen
somali (0,7% vs 0,19%). Estos resultados justifican mas investigaciones de
posibles factores etiologicos que estan detras de este aumento en la pre-
valencia en este grupo social.

Se asocia en un10-25% de los casos el autismo con condiciones médicas
diversas. Deficiencia en la enzima G6PD (Glucosa-6-Fosfato deshidrogena-
sa) se asocia con autismo en Arabia Saudi (Al-Salehiy Ghaziuddin, 2009).
Dos de los 49 sujetos que tenian deficiencia de la enzima G6PD y que fue-
ron detectados en el periodo neonatal por espectrometria de examen, a
la edad de 4 anos, cumplian todos los criterios para el trastorno autista.

Podemos concluir que efectivamente, no se han identificado las causas
exactas de los trastornos del espectro autista, pero los cientificos creen
que existe un fuerte componente genético (Pinto et al., 2010) que bajo
determinadas condiciones clinicas y/o ambientales existiria mayor pre-
disposicion a manifestar los sintomas. Por el contrario, si hay unanimidad
entre todos los investigadores acerca de la necesidad de seguir realizando
estudios con poblaciones numerosas para obtener datos mas precisos
que obliguen a las politicas sanitarias a tomar cartas en el asunto, asi
como aunar esfuerzos para una deteccion temprana. Etiologia multifac-
torial. La Academia Americana de Pediatria (AAP, 2009) concluye que tres
pueden ser las causas del autismo:

= Causas genéticas. Los estudios han identificado un componente ge-
nético claro a TEA. Parece que hay varios genes que predisponen a
un individuo para el desarrollo de sintomas especificos de TEA. Con-
diciones de identificacion genética puede explicar el 10 por ciento
a 20 por ciento de los casos de TEA. Los hermanos de ninos con TEA
tienen una mayor probabilidad de ser diagnosticados con un TEA,
o desarrollar los sintomas de los TEA.

= Causas ambientales. Los investigadores estudian la influencia que
los factores ambientales durante el embarazo podrian tener sobre
el desarrollo del cerebro. Hay pruebas de que la exposicion prenatal
a determinados medicamentos (por ejemplo, el valproato), el nivel
de testosterona, la exposicion al alcohol e infecciones (como rubé-
ola y el citomegalovirus) pueden estar asociados con un mayor
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riesgo de TEA. Los ninos nacidos prematuramente y con muy bajo
también tienen mayor riesgo de TEA. Respecto a la exposicion a las
vacunas, los expertos no encuentran ninguna relacion causal entre
las vacunasy el autismo.

= Causas neurobiologicas. Los cientificos han identificado un funcio-
namiento anormal en las células del cerebro que son responsables
de la imitacion, la expresion facial y el procesamiento sensorial. Esto
podria ayudar a explicar por qué las personas con autismo tienen
dificultades con el aprendizaje y la comprension de la interaccion
social.

4. CONCLUSIONES

Para concluir este capitulo, considero que son importantes las ultimas
conclusiones de Fombonne (2009) que achacan el aumento de la preva-
lencia en las ultimas décadas a varias causas: la ampliacion del concepto
de espectro autista, la ampliacion de los criterios diagnosticos, la creacion
de servicios especializados y un mejor conocimiento de la patologia. No
obstante, no se puede descartar que otros factores hayan contribuido
también al aumento. Fombonne (2001) se plantea la pregunta de si hay
una epidemia de autismo e intenta dar respuesta, a mi juicio, muy acerta-
da, a dicha pregunta desde cinco enfoques diferentes (Fombonne, 2009).
1. Haciendo referencia a las estadisticas empleadas. Las muestras
empleadas suelen proceder de registros diferentes y se toman co -
mo pruebas para un aumento en la incidencia de TEA. Sin embargo,
no se tienen en cuenta factores como la disponibilidad de servicios,
mayor conciencia publica, disminucion de la edad del diagnostico
y los cambios en el concepto y en los criterios de diagnostico, por
nombrar sélo algunos de los factores que pueden influir en el au-
mento de casos en los registros utilizados.
2. Comparando estudios epidemiologicos transversales sin controlar
todas las variables. Los estudios epidemiologicos revisados poseen
tantas caracteristicas diferentes en su diseno que por si solos po-
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drian explicar casi en su totalidad las variaciones encontradas en
prevalencia.

3. Repitiendo encuestas en areas geograficas definidas para obtener
informacion atil siempre y cuando se realizaran manteniendo cons-
tantes las variables metodologicas.

4. Abarcando cohortes de nacimiento sucesivas y analizandolas ade-
cuadamente, se obtendrian datos mas fiables.

5. Y por ultimo, realizando estudios de incidencia en periodos de tiem-
po largos también aportarian buenos resultados.

Terminamos este capitulo tomando como validas las cifras de preva-
lencia que informan que 60-70 personas de cada 10.000, con edades in-
feriores a 20 anos tienen TGD, estimandose que entre 486.000 y 567.000
sujetos menores de 20 afos sufren de un TGD en los Estados Unidos (CDC,
2007). Estas cifras tienen consecuencias directas sobre las necesidades
actualesy futuras para la provision de servicios y primeros programas de
intervencion educativa (Fombonne, 2009).
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1. INTRODUCCION

Kanner (1943) habia observado que esos sintomas estaban presentes
desde el principio en todos los ninos tratados por él y decia que el desor-
den fundamental,’patognomonico’, sobresaliente, era su incapacidad para
relacionarse de forma normal con las personas y situaciones desde el co-
mienzo de su vida. Kanner hablaba del fracaso de los nifos para asumir
una postura anticipatoria y preparatoria para ser cogidos y que es apren-
dida por el nino con desarrollo normal durante los primeros meses de
vida, ajustando su cuerpo a la postura de la persona que lo sostiene. Kan-
ner narraba el caso de una madre que cuenta como iba a levantar a su
hijo, extendiendo los brazos en su direccion y como no obtenia respuesta,
procedio a levantarlo, mientras el nino permanecia completamente pasivo
como sifuera un “saco de harina”. Estas descripciones siguen vigentes ac-
tualmente y cada dia observamos esos comportamientos en los ninos con
TEA o son descritos por los padres de la misma forma que lo hicieron hace
casi setenta anos.

Por otro lado, son numerosas las investigaciones que ponen de relieve
que las familias son las primeras en darse cuenta que algo no va bien en
el desarrollo de sus hijos. En el caso de los TEA, estas sospechas se tienen
antes de los dos anos en la mayoria de los casos, aunque suelen pasar va-
rios meses, anos en ocasiones, hasta la realizacion de una evaluacién com-
pletay fiable.

Como veremos a lo largo de este capitulo, esta ampliamente demos-
trada la importancia de la deteccion temprana, seguida légicamente de
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una intervencion, en la mejora del pronostico de ninos con alteraciones
en el desarrollo. Los aprendizajes en edades tempranas, sobre todo los re-
lacionados con aspectos sociales y comunicativos, son mas naturales y
mas faciles de generalizary de integrar en el repertorio de habilidades de
los ninos.

El capitulo se inicia explicando qué es la deteccion temprana, quiénes
son los mas indicados para llevarla a cabo, cuales son los niveles de vigi-
lancia de desarrollo, por qué es importante detectar cuanto antes, de qué
instrumentos disponemos para esa deteccion y hacia donde debemos di-
rigir nuestros esfuerzos.

2. Deteccion temprana y niveles de vigilancia del desarrollo

La Atencién Primaria (AP) de la salud es el primer nivel de acceso de los
ciudadanosy ciudadanas a la asistencia sanitaria. La AP integra de forma
equilibrada la atencion preventiva, la atencion curativa, la atencion reha-
bilitadoray la promocién de la salud de la comunidad. Filipek et al. (1999)
sugieren que los profesionales de AP deben llevar a cabo la deteccion pre-
coz de los trastornos del desarrollo, ya que se ha demostrado que casi el
25% de los ninos presentan alteraciones evolutivas en algin momento.
Desde entonces existe consenso entre los investigadores en cuanto a que
la vigilancia del desarrollo se debe convertir en un hecho rutinarioy esen-
cial en las visitas del nino sano a su Pediatra desde el nacimiento hasta
los primeros afos de escolaridad obligatoria (seis ahos en nuestro pais).
La American Academy of Pediatrics (1994) insiste en la importancia de vi-
gilar el desarrollo durante las visitas del nifno sano, prestando atencion a
las preocupaciones de los padres, usando escalas de habilidades especi-
ficas ajustadas a cada nivel de desarrollo, y observando el desarrollo de
las diferentes habilidades. De igual manera, ésta recomienda la vigilancia
de todos los nifos sanos especialmente a los 9,18 y 24 6 30 meses (John-
sony Myers,2007). La puesta en practica de este proceso de vigilancia en
las visitas del nifio sanoy la adquisicion de las habilidades necesarias para
hacerlo, solo se pueden alcanzar si cambian las actuales politicas de AP,
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en las que se dedican tan solo unos pocos minutos a cada nino en cada
visita.Si ademas se usaran escalas de desarrollo especificas,aumentarian
la sensibilidad y especificidad del proceso de deteccion del autismo. Los
profesionales de AP que utilizan con rigor tests estandarizados para la de-
teccion de problemas en las visitas del programa del nino sano no alcan-
zan al 30% (Filipek et al.,1999).

Estos autores recomiendan que la vigilancia se haga a dos niveles. En
el Nivel Uno, la deteccion debe ser efectuada sobre toda la poblacion de
ninos e implica identificar ninos con riesgo de cualquier tipo de trastorno
evolutivo. El Nivel Dos implica una investigacion mas en profundidad de
los ninos identificados en el nivel anterior como ninos con riesgo de pa-
decer un trastorno del desarrollo, diferenciando aqui el autismo de otros
problemas del desarrollo. En el caso del autismo, recomiendan que la eva-
luacion sea realizada por especialistas en autismo. En la Figura 3.1 (tomada
de Filipek et al., 2000; Traducido por Ajax, 2000) aparecen reflejados los
pasos a segulir.

Nivel uno: vigilancia de rutina del desarrollo
Por todos los proveedores en citas de nifios sanos, ejemplo: PEDS, ASQ, Cdis, o Briggance

Indicaciones absolutas para evaluacién Inmediata:
No balbucear, o sefalar u otro gesto a los doce meses
Ausencia de palabras sueltas a los 16 mesesv
Ausencia de frases espontaneas (no ecolalia) de dos palabras a los 24 meses
Cualquier perdida de CUALQUIER lenguaje o habilidades sociales a CUALQUIER edad

Lol Nuevo tamizaje en la siguiente visita
No pasa v Pasa

Investigacion de laboratorio:
Asesoria formal audioldgico, tamizaje de plomo si pica es presente
Tamizaje especifica para autismo:
CHAT, cuestionario de tamizaje de autismo
(Escala australiana para el sindrome de Asperger, PDDST-II etapa 1)

- Referir a nivel dos como se indica
No pasa v [
Pasa
Referir a intervencion temprana o
a distrito escolar local Nivel dos: diagnéstico y evaluacion de Autismo

Proceda a nivel dos

Prodedimientos Formales de diagnéstico por un clinico
con experiencia

Evaluacion neuroldgica e historia
Ll Evaluaciones especificas para determinar perfil de desarrollo
Evaluacion amplio de laboratorio solamente si es indicado

Figura 3.1. Niveles de vigilancia del desarrollo
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En nuestro pais, Hernandez et al. (2005) manifiestan su preocupacién
por la deteccion temprana del autismo, y al igual que la Academia Ame-
ricana de Pediatria, sugieren que la vigilancia del desarrollo debe ser un
hecho rutinario en los servicios de AP, siendo importante la vigilancia al
final del primer ano de vida, a los 2 anos y, posteriormente, entre los 4 y 5
anos, para los casos de Trastorno de Asperger, que han podido pasar des-
apercibidos anteriormente (Figura 3.2,tomada de Hernandez et al., 2005).
Hernandez et al. (2005) plantean un proceso a tres niveles. En el nivel 1,
se plantea la vigilancia del desarrollo infantil de forma rutinaria a través
del Programa del Nino Sano, prestando atencion especial a los siguientes
aspectos: 1) factores de riesgo prenatales y perinatales asociados al au-
tismo; 2) las preocupaciones de los padres y familiares; 3) controlar el desa -
rrollo mediante las escalas disponibles, por ejemplo, la Escala Haizea-Llevant
(Fernandez-Matamoros, Fuentes y Rueda, 1991); 4) tener presentes los
hitos evolutivos del desarrollo sociocomunicativo, y 5) valorar la presencia
de sintomas que alertan sobre posible autismo, por ejemplo los aportados
por Filipek et al. (1999). Si esta vigilancia hace sospechar que no ocurre un
desarrollo normal, se pasa al nivel 2 de deteccion especifica. En este nivel
se aconseja el uso de instrumentos de cribado especificos para la detec-
cion del autismo, por ejemplo, el CHAT (Baron-Cohen, Allen y Gillberg,
1992), M-CHAT (Robins, Fein, Barton y Green, 2001), ASIEP-2 (Krug, Arick y
Almond, 1980), CAST (Scott, Baron-Cohen, Bolton y Brayne, 2002), entre
otros. Si los resultados del instrumento de cribado no informan de alte-
racion se sigue vigilando el desarrollo hasta los seis anos. Si el instru-
mento informa de desarrollo alterado, entramos en el nivel 3 que implica
la derivacion a un servicio de diagnostico especializado en TEA seguido
de un programa de atencion temprana.
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VIGILANCIA DEL DESARROLLO
Factores de riesgo pre-perinatal
Preocupacion de los padres
Escalas del desarrollo
Desarrollo social
. Signos de alarma

T

Riesgo

Ve

No riesgo

INSTRUMENTO
DE CRIBADO

L

SEGUIR CONTROLANDO
HASTA LOS 6 ANOS

Normal Alterado

T Normal
(TIENE ALGUN SINTOMA

DE AUTISMO DEL

DSM-IV
CENTRO DE

REFERENCIA . /\ No

-
DETEA

No

+ autismo

CONSIDERAR LA NECESIDAD DE
ENVIARLO/A A OTRO CENTRO DE
APOYO

Figura 3.2. Algoritmo de decision para la deteccion de los trastornos
del espectro autista (Hernandez et al., 2005)

3. IMPORTANCIA DE LA DETECCION TEMPRANA DEL AUTISMO

Hay estudios que ponen de manifiesto que una deteccion precoz, seguida,
por supuesto, de una intervencion temprana y adecuada, reduce los cos-
tes, no solo sociales sino también economicos, que conlleva la aparicion
del autismo en una familia (Jacobson y Mulick, 2000; Jarbrink, Fombonne
y Knapp, 2003), costes para la administracién estatal y para la propia fa-
milia. Dababnah, Parish, Turnery Hooper (2011) informan que la presencia
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de un hijo con autismo conlleva graves problemas econdmicos en la fa-
milia manifestados por bajos ingresos, gastos elevados y dificultades la-
borales. Los gastos ocasionados por los cuidados del hijo con autismo
ascienden a 1,6 millones de dolares, y los costes sociales (servicios de
apoyo, gastos médicos) a 3,2 millones de ddlares (Landrigan, Schechter,
Lipton, Fahs y Schwartz, 2002; Ganz, 2007).

Al margen de la reduccion de los costes que implica la deteccion tem-
prana, Artigas (2007, p.31) concluye que “si bien existen fuertes argumen-
tos teoricos a favor de la intervencion temprana, no es posible llegar a
conclusiones solidas sobre su eficacia, dada la dispersion de técnicas de
intervencion, la falta de homogeneidad de los tratamientosy |a diversidad
de problemas que se engloban bajo el concepto de trastornos del neuro-
desarrollo”. Sin embargo, no es nada nuevo en estos dias afirmar que la
deteccion temprana de los TEA es de suma importancia para un desarrollo
optimo a cortoy largo plazo de las personas afectadas. La deteccion tem-
prana se justifica porque permite, mejorar el prondstico global de las per-
sonas con TEA y mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias,
promoviendo asi la futura insercion social (Ruiz-Lazaro, Posada e Hijano,
20009). Esto se consigue porque la deteccion temprana sirve para:1) iniciar
tempranamente el tratamiento (aunque aun nos falte consenso en
cuanto a cual es el mas adecuado), 2) recibir atencion médica adecuada,
3) planificar la respuesta educativa, 4) prever ayudas, 5) manejar el estrés
familiar y 6) dar consejo genético.

Los datos que otorgan importancia a los programas de intervencion
precoz parten del concepto de neuroplasticidad, o capacidad plastica del
cerebro. Cassano y Argibay (2010, p. 1) la definen como “la habilidad del
cerebro para reorganizarse a si mismo y formar nuevas conexiones neu-
ronales a lo largo de la vida”. Luria (1973) fue uno de los primeros en afir-
mar que las zonas cerebrales lesionadas podian compensarse por la
accion de las zonas sanas y planteaba que el ejercicio de las funciones fa-
voreceria notablemente el establecimiento de nuevas conexiones neuro-
nales en zonas danadas (Acuna y Risiga, 2001).

La capacidad que tiene el cerebro para adaptarse a los cambios es cru-
cial para el desarrollo neuropsicologico y tiene importantes implicaciones
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en el aprendizaje. Hernandez, Mulas y Mattos (2004) apuntan la necesi-
dad de una aproximacion al conocimiento de los mecanismos intrinsecos
de plasticidad neuronal y regulacion sinaptica, pues nos permitiran com-
prender la recuperacion de funciones danadas o perdidas en el cerebro
de los ninos con necesidades especiales, y a intervenir favoreciendo la
misma desde un plano no solo farmacolégico sino también clinicoy edu-
cativo. Artigas (2007) es consciente del desconocimiento actual de los me-
canismos del neurodesarrollo pero simplemente facilitando los procesos
normales de desarrollo a partir de intervenciones con el nino, la familia 'y
el entorno, ayudamos a suprimir las barreras que interfieren en el des-
arrollo normal del cerebro.

El Libro Blanco (Grupo de Atencién Temprana, 2000, p.17) establece que
“la atencion temprana debe llegar a todos los ninos que presentan cual-
quier tipo de trastorno o alteracion en su desarrollo, sea éste de tipo fisico,
psiquico o sensorial, 0 se consideren en situacion de riesgo biologico o so-
cial”. La deteccion temprana posibilita la atencion temprana mediante
programas de intervencion precoz que a su vez han demostrado mejorias
en el pronostico de las personas con TEA. La revision de los programas
existentes de intervencion temprana permiten concluir que ésta puede
marcar la diferencia entre un pronéstico favorable o desfavorable (Canal
et al., 2006). Los programas de intervencion, para ser adecuados y efecti-
vos, deben ser capaces de atender las necesidades de la poblacion que,
como sabemos, manifiesta gran heterogeneidad. Se trata de disenar pro-
gramas psicosociales que contemplen la intervencion integral, es decir,
en todos los contextos de socializacion y para todas las areas de desarrollo
afectadas, programas con procedimientos especificos de instruccion, en-
sayos clinicos aleatorios, medidas de la interaccion padre-hijo, la satisfac-
cion de la familia, los efectos negativos del tratamiento, observaciones
semiestructuradas, sondeos para las areas especificas, etc. (Lord, Wagner,
Rogers et al., 2005).

Millay Mulas (2009) establecen que la deteccion y el diagnéstico precoz
de este trastorno mediante técnicas y procedimientos neuropediatricos
es un factor decisivo para plantear el abordaje terapéutico interdisciplinar,
en el que destacan por su eficacia los programas especificos de atencion
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temprana. Estos programas tienen por finalidad atenuar o eliminar las
alteraciones que produce el TEA desde las primeras etapas del desarrollo
infantil. Pero,ademas de atender al nino, los equipos interdisciplinares de
atencion temprana también inciden sobre la familia y el entorno en el
que vive el nino, para articular una respuesta conjunta que posibilite me-
joras sustanciales en las competencias que el nino pueda adquiriry en el
bienestary calidad de vida del nino y de su familia.

La deteccion precoz y el diagnostico de los TEA permiten a las familias
beneficiarse plenamente de apoyos e intervenciones tempranas. Las ul-
timas investigaciones centradas en la deteccion temprana, han dado
como resultado estudios prospectivos de lactantes de alto riesgo y am-
plios estudios de cribado TEA en diferentes comunidades. La mejora en |a
deteccion temprana del autismo conlleva intervenciones especificas y efi-
caces para TEA en ninos menores de 18 meses sobre la base de ensayos
clinicos controlados. Los participantes en el estudio siguieron un pro-
grama de dos anos con el Método Denver de Intervencion Temprana y mos-
traron mejoras notables en el lenguajey en las habilidades cognitivas, asi
como mayor tendencia a cambiar de diagnostico, de “Trastorno Autista”
a “TGDNE” (Zwaigenbaum, 2010).

Existen datos de la relacion entre el inicio temprano de la intervencion
y el aumento del ClI (Harris y Handleman, 2000). Incluso como apuntan
algunos autores (Bryson, Rogers y Fombonne, 2003; Canal et al., 2006), los
resultados que aporta la intervencion temprana podrian terminar con la
idea generalizada de que la mayor parte de las personas con autismo tie-
nen déficit intelectual o que aproximadamente la mitad de ellas no des-
arrollan lenguaje verbal. Si se instauran programas eficaces de atencion
temprana con su consiguiente mejoria en el funcionamiento intelectual
y verbal, la vision negativa del autismo podria tener sus dias contados.
Thurm, Lord, Lee y Newschaffer (2007) concluye que una buena inteligen-
cia no-verbal a los 2 anos es un buen predictor del lenguaje verbal a los 5
anosy que las capacidades de atencion conjuntay las habilidades de imi-
tacion verbal y motora estan mas afectadas en los ninos que no desarro-
llan el lenguaje a los 5anos que en los ninos que sidesarrollan el lenguaje
a esa edad.
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Bitterman, Daley, Misra, Carlson y Markowitz (2008) comparan ninos
con TEA con ninos con otras discapacidades,y concluyen que todos los pa-
dres de la muestra comienzan a preocuparse por el desarrollo de sus hijos
poco antes de los 2 anos de edad. Una vez que comienzan a buscar los
servicios, los padres de ninos con TEA necesitaron un promedio de 76,9
dias para encontrar servicios para sus hijos y los progenitores de ninos
con otras discapacidades, un promedio de 83,8 dias. El promedio de edad
de los ninos con TEA cuando comenzaron a recibir atencién era de 29,6
meses de edad, y los ninos con otras discapacidades 31,5 meses. El 22% de
los padres de ninos con TEA, frente al 12% de progenitores de otras disca-
pacidades, informd que tuvieron que realizar un gran esfuerzo para en-
contrar los servicios de educacion especial para su hijo. En general, la
mayoria de los padres informaba que |a calidad de los servicios recibidos
por su hijo eran buenos o excelentes (86.8% para TEAy 90.1% otras disca-
pacidades), y entre el 91% y el 96% de los padres de TEA estaban satisfe-
chos o muy satisfechos con el programa, con los profesores y con los
servicios. Los padres de chicos con TEA se quejaban mas que los otros pa-
dres de que su hijo no pasa suficiente tiempo con sus companeros con
desarrollo tipico. Ademas, la cuarta parte de progenitores de TEA sentia
que habia terapias que sus hijos no estaban recibiendo, pero que deberian
realizarse desde la escuela (Bitterman et al.,, 2008).

Por su parte, Fujiwara, Okuyamay Funahashi (2011) argumentan que la
evaluacion precoz de los TEA es importante para que los pacientes mejo-
ren, porque permite a los miembros de la familia prepararse para hacer
frente a los sintomas y asi ofrecer oportunidades educativas apropiadas.
Sin embargo, poco se sabe sobre los factores que influyen en el tiempo
que transcurre entre las primeras preocupaciones de los padres y la pri-
mera visita a un hospital con servicio de psiquiatria infantil. Fujiwara et
al.(2011) investigaron los factores asociados a esta demora entre los nifios
con TEA de Japdn. Los psiquiatras infantiles de los 16 hospitales principales
que cuentan con servicio de psiquiatria infantil en Japon, aplicaron un
cuestionario a los cuidadores de los nifios TEA (N=1513) y encontraron que
la demora se veia incrementada por: a) tratarse de nifios muy pequefios,
b) la falta de conocimiento de los cuidadores con los que consultaban la



110 | Maria del Sol Fortea Sevilla

primera vez que les preocuparon los sintomas, c) la dificultad para encon-
trar servicios adecuados, sin una referencia clara, d) visitar otras institu-
ciones, e) ir a un hospital que ofrece servicios de psiquiatria infantil sin
referencia. Plantean que es necesaria una politica nacional de salud que
facilite la coordinacion y referencia entre hospitales que ofrecen servicios
de psiquiatria infantil con otras instituciones médicas, (sanidad, bienestar
e instituciones educativas) y asi promover la prestacion efectiva de los
servicios de psiquiatria infantil (Fujiwara et al., 2011).

4. LA DETECCION TEMPRANA: SIGNOS DE ALERTA

Filipek et al. (1999) encontraron que entre las preocupaciones de los pa-
dres estaban auténticos signos de alarma que deben obligar a una eva-
luacion en profundidad. Esos signos de alarma son: 1) falta de balbuceo a
los doce meses, 2) ausencia de gesticulaciones a los doce meses, 3) nin-
guna palabra a los dieciséis meses, 4) menos de dos frases espontaneas
de dos palabras a los veinticuatro meses y 5) cualquier pérdida de len-
guaje a cualquier edad. Por lo tanto, y atendiendo a esta situacion, esa
prueba debe ser sencilla para que los padres puedan responderla, facil de
administrar y que no ocupe mucho tiempo. Hay consenso internacional
alahorade plantear que el entorno mas adecuado para administrar estas
pruebas son las consultas de Pediatria en Atencion Temprana.

Las preocupaciones de los padres cuando llevan a su hijo a las revisio-
nes del programa del nifo sano se pueden agrupar en tres grupos: 1) re-
trasoen el habla o el lenguaje, 2) problemas con el desarrollo social con o
sin similares sospechas sobre el habla o el lenguaje, y 3) la evolucién de
un hermano mas pequeno que aquel del que se sospecha o se sabe que
tiene autismo. Cualquier nino cuyos padres tengan sospechas en estas
areas deberia ser evaluado mas en profundidad en cuanto sea posible.
Cualquier sospecha que implique regresion o pérdida de habilidades so-
ciales o de lenguaje deberia ser tomado como una seria “alerta roja”. El
resumen de dichas alertas aparece en la Tabla 3.1 (Filipek et al., 1999).
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Tabla 3.1. Sospechas de los padres consideradas alertas rojas para el autismo

PREOCUPACIONES SOBRE LA COMUNICACION

No responde a su nombre

No puede decirme lo que quiere

Lenguaje retrasado

No sigue instrucciones

Parece sordo/a a veces

Parece oir algunas veces, pero no otras

No sefiala ni dice adiés con la mano

Solia usar unas pocas palabras, pero ya no las dice

PREOCUPACIONES SOBRE LA RELACION SOCIAL

No sonrie socialmente

Parece preferir jugar solo/a

Consigue las cosas por si mismo/a

Es muy independiente

Hace las cosas “precozmente”

Tiene pobre contacto ocular

Esta en su propio mundo

“Desintoniza “ de nosotros

No estd interesado/a en otros ninos/as

PREOCUPACIONES SOBRE LA CONDUCTA

Rabietas
Es hiperactivo/a, no cooperador/a u oposicionista

No sabe como jugar con sus juguetes

Se queda “enganchado” con los objetos una y otra vez

Anda de puntillas

Tiene un carino extrano por algin juguete

Pone los objetos en fila

Es hipersensible con ciertas texturas o sonidos

Tiene patrones de movimiento raros

Canal et al. (2006) elaboran un listado de sintomas que presentan los
nifos con autismo en los dos primeros afos de vida (Tabla 3.2). Es una re-
copilacion de los signos precoces del autismo citados normalmente en
los estudios publicados. En su opinion, la gran mayoria de los ninos con
autismo manifiestan los sintomas en la segunda mitad del segundo ano,



112 | Maria del Sol Fortea Sevilla

de ahi la importancia de vigilar el desarrollo en esa etapa de la vida. Son
poco frecuentes los ninos que comienzan a manifestar los sintomas des-
pués de los dos anos, de ahi que deba mantenerse la vigilancia del desa-
rrollo durante mas tiempo.

Tabla 3.2. Signos tempranos del autismo

RETRASO O ANORMALIDADES EN EL DESARROLLO DE LA COMUNICACION Y DEL LENGUAJE

Dificultad para dirigir su mirada a la misma direccion en que mira otra persona*

No mira hacia donde otros senalan *

Ausencia de atencion conjunta, no alterna la mirada entre un objeto y el adulto*

Ausencia de gestos comunicativos (apenas sefala para pedir, no sefiala para mostrar in-
terés por algo, no dice adids con la mano)*

Ausencia de balbuceo social/comunicativo como si conversara con el adulto (en el marco
de juegos reimitacion por ejemplo)*

Ausencia de palabras o de frases simples

Regresion en el uso de palabras o frases y en la implicacion social

ALTERACIONES EN EL DESARROLLO DE LA INTERACCION SOCIAL, LA RESPUESTA EMOCIO-
NALY ELJUEGO

Falta de sonrisa social*

*

Falta de interés en juegos de interaccion social como el “cucu-tras”

Escaso interés en otros ninos (los ignora o evita, no imita sus juegos)

No responde cuando se le llama por su nombre *

Falta de interés por juguetes o formas repetitivas de juego con objetos (Ej. alinearlos,
abrir/cerrar el juguete, etc.) *

Ausencia de juego funcional o simbdlico (e], dar de comer, bafiar o vestir a un mufneco)

Escasez de expresiones emocionales acompanadas de contacto ocular asociadas a si-
tuaciones especificas

Ausencia de imitacion espontanea *

INTERESES RESTRINGIDOS Y MOVIMIENTOS REPETITIVOS

Ausencia o escasa exploracion visual activa del entorno

Tendencia a fijarse visualmente a ciertos estimulos u objetos (e]., luces)

Tendencia a sub- o sobre-reaccionar a sonidos u otras formas de estimulacion ambiental
(Ej. busca ciertos estimulos o se cubre los oidos antes sonidos que no son muy fuertes)

Movimientos repetitivos o posturas del cuerpo, brazos, manos o dedos

Tono muscular, postura y patrones de movimiento anormales*

Nota: * Presentes en el primer ano
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Milla y Mulas (2009) consideran que alrededor del afio de vida se pue-
den identificar los sintomas de TEA, que son basicamente los siguientes:
1) escaso o nulo interés por el contacto ocular, 2) ausencia de respuesta
de orientacion cuando se nombra al nino, 3) ausencia de la conducta de
sefalary 4) ausencia de la conducta de mostrar objetos. Ademas, suelen
estar asociadas otras dificultadas que deberian hacernos sospechar la
presencia de TEA; se trata de alteraciones del sueno, problemas con la in-
gesta de alimentos, limitaciones en la autonomia personal, escaso interés
por el juego. Incluso antes del ano, en el segundo semestre de vida, se pue-
den observar otros sintomas: indiferencia hacia los padres, no participacion
en juegos circulares de interaccion social, no hay conductas de respuesta
ni anticipacion, ausencia de balbuceo y jerga, no imita sonidos, gestos ni
expresiones, no muestra interés por los juguetes ofrecidos pero muestra
fascinacion por sus propias manos y pies, huele o chupa los objetos mas
de la cuenta, tiene el sueno fragmentado, etc.

Zwaigenbaum et al. (2005) inician una nueva linea de investigacion
para observar de primera mano los sintomas precoces de la manifestacion
del TEAy asi elaborar protocolos de deteccion mas eficaces. Han iniciado
un estudio longitudinal con los hermanos de ninos con TEA desde el mo-
mento del nacimiento (son considerados nifos de alto riesgo porque ya
tienen un hermano diagnosticado de TEA) con el objetivo de obtener do-
cumentacion mas sistematica de los primeros signos de autismo. La
muestra inicial la forman 150 hermanos, de los cuales 65 ya han sido ob-
servados durante 24 meses de edad. Las medidas incluyen una nueva es-
cala de observacion, un sistema informatizado de tareas de orientacion
visual y medidas estandarizadas de temperamento, desarrollo cognitivo
y del lenguaje. Los resultados preliminares indican que a los 12 meses de
edad, los hermanos que después son diagnosticados de autismo se pueden
distinguir de los otros que no van a ser diagnosticados de autismoy de los
controles de bajo riesgo por la presencia de los siguientes sintomas:1) al-
teraciones de los siguientes comportamientos: contacto visual, seguimien-
to visual, retirada de la atencidn visual, orientacion al nombre, imitacion,
sonrisa social, reactividad, interés y afecto sociales y comportamientos
sensoriales, 2) latencia prolongada para retirar la atencion visual, 3) un pa-
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tron caracteristico del temperamento temprano manifestado por mar-
cada pasividad, disminucion del nivel de actividad a los 6 meses, reacciones
de angustia extrema, una tendencia a fijarse en los objetos particulares
del ambiente y disminucion de la expresion de afecto positivo a los 12
meses, y 4) retraso en el lenguaje expresivo y receptivo.

En el estudio “Situacion y necesidades de las personas con trastornos
del espectro autista en la Comunidad de Madrid” (Belinchdn, 2001), los
profesionales de la atencion temprana del ambito educativo, sanitarioy
de servicios sociales pusieron de manifiesto la necesidad de realizar la de-
teccion de los TEA en torno a los 18 meses, reclamando procedimientos
de deteccion y derivacion rapida a servicios diagnosticos especializados,
para ajustar la intervencion en funcion del diagnostico.

Taly como citan Hernandez et al. (2005, p. 238) “El ‘Libro Blanco de la Aten-
cion Temprana’... recoge la necesidad de que los pediatras tengan presen-
tes los signos de alerta de los TEA en los programas de control del nifio
sano en el segundo ano de vida”.

Palomo, Belinchén y Ozonoff (2006) llevan a cabo una revision de todas
las investigaciones de analisis de videos caseros publicadas en inglés que
cumplen determinadas normas metodologicas, incluyendo el uso de
muestras de comparacion, codificacion ciega para la pertenencia al grupo,
y los niveles adecuados de fiabilidad interjueces. Después de discutir de-
talladamente los pros y los contras de la metodologia con videos caseros,
buscan sintomas tempranos del autismo mediante el estudio de videos
caseros filmados por las propias familias. El objetivo es encontrar signos
de alerta tempranos y que puedan identificar casos de TEA de forma precoz.

En las dos ultimas décadas estamos asistiendo a un auge en la investi-
gacion para disenar los mejores instrumentos de deteccion temprana. La
tendencia es hacer cribados poblacionales, es decir, que todos los ninos
pasen una prueba para detectar la sospecha o no de presentar un TEA. Los
estudios indican que en la mayoria de las ocasiones son los padres los que
detectan que algo nova bien en el desarrollo de su hijo pero no saben ex-
plicarlo correctamente.

Otra de las cuestiones que preocupan es el retraso existente entre las
primeras preocupaciones de los padres y la evaluacion diagnostica. Her-
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nandez et al. (2005) informan que los padres se preocupan y sospechan
que hay un problema en torno a los 22 meses de edad, realizando |a pri-
mera consulta casi cuatro meses después, a los 26 meses y que obtienen
un primer diagnostico especifico casi a los 52 meses de edad. Eso significa
una demora media en el diagnostico de 30 meses, siendo mucho mayor
en el caso del diagnéstico de Trastorno de Asperger (en torno a los 9 afios
de edad).En Gran Bretafia, Howlin y Moore (1997) encontraron resultados
similares en un estudio con casi 1.300 familias. La mayoria de los padres
informaban de problemas en el desarrollo de sus hijos antes de los tres
anosy el 50% a los dos anos. La mitad no recibio el diagnostico hasta los
5anosy la otra mitad tuvo que sufrir largas esperas y numerosas deriva-
ciones a diferentes servicios. Los resultados indican que los ninos estan
siendo diagnosticados antes que en décadas anteriores pero la edad pro-
medio de diagnostico sigue estando alrededor de los 6 anos.

Tanto en el estudio espafol (Hernandez et al., 2005) como en el reali-
zado en Gran Bretafna (Howlin y Moore, 1997), se aprecia una tendencia a
diagnosticar en edades mas tempranas y que las familias mas satisfechas
con el proceso diagnostico son aquellas que reciben el diagnostico a una
edad mas temprana, lo cual significa que la deteccion precoz puede ser
vista por parte de los usuarios como un aspecto positivo del sistema asis-
tencial.

Una vez demostrada la importancia de |a deteccion precoz, hay que di-
senar y/o elegir el instrumento mas adecuadoy a la vez debemos pensar
y definir cual es la situacion idonea para su aplicacion. Todos los estudios
apuntan a que la mejor deteccion pasaria por la implicacion de profesio-
nales de diferentes disciplinas, jugando un papel importante los pediatras
y enfermeros de Atencion Primaria, ya que son ellos los que vigilan el des-
arrollo de todos los ninos desde el nacimiento, con sus revisiones perio-
dicas correspondientes al “Programa del Nino Sano”.
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5. INSTRUMENTOS PARA LA VIGILANCIA DEL DESARROLLO EN LA POBLA-
CION GENERAL

Para poder llevar a cabo una vigilancia adecuada del desarrollo de los
ninos pequenos, necesitamos de instrumentos eficaces para ello. Son mu-
chas las herramientas pero no todas cuentan con las caracteristicas ne-
cesarias y suficientes de fiabilidad, validez, facil manejo, tiempo requerido
corto, accesibilidad, etc. describimos algunas de las mas utilizadas.

La herramienta tradicional usada por los profesionales de atencion pri-
maria para deteccion en el desarrollo ha sido el Test Revisado de Denver
para la Deteccion Evolutiva (Frankenburg, Dodds, Archer, Shapiro y Bres-
nick,1992). Se disend para ser usado con ninos desde el nacimiento hasta
los 6 anos de edad. Es una herramienta para valorar el estado de evolucion
del nifio en cuatro categorias principales (Anexo 1).

= Desarrollo motor o postural. Hace referencia a cuestiones de coor-
dinacion corporal y movilidad.

= Desarrollo manual. Habilidades que requieren capacidad de con-
centracion, coordinacion y destreza.

= Contacto con el entorno. Su evolucion en cuanto a sociabilidad.

= Desarrollo del lenguaje. Su evolucion y adquisicion.

Produce una puntuacién simple (anormal, cuestionable, no mensura-
ble,normal o avanzada). Es facil de administrary puntuary se puede com-
pletar en 25 minutos o menos. Sin embargo, la validez de este test no ha
sido estudiada. Ademas, investigaciones posteriores han encontrado que
las medidas obtenidas con él son significativamente insensibles (lo que
significa que el instrumento pasa por alto un considerable numero de
nifos con dificultades en el desarrollo: realmente positivos) y faltas de es-
pecificidad (lo que significa que un significativo nimero de ninos norma-
les fueron clasificados como retrasados: realmente negativos) (Glascoe et
al., 1992).A causa de la falta de sensibilidad y especificidad de este instru-
mento, se debe usar un instrumento alternativo para una deteccion de
Nivel 1en la visita del nifio (Filipek et al.1999).

Se recomienda utilizar preferentemente los tests validados para la po-
blacion de referencia o el mas cercano a ella, de ahi que en Espana esté
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extendido el uso de la Escala Haizea-Llevant (Fernandez-Matamoros et al.,
1991), resultado de un estudio realizado con la poblacién espafiola y cuyas
areas de valoracion muy similares a las del Test de Denver. Esta escala, va-
lidada en Espana, permite comprobar la maduracion infantil entre el na-
cimientoy los 5 anos de edad, y alerta ademas sobre la posible presencia
de autismoy principales discapacidades de la infancia: visual, auditiva, re-
traso mental y/o paralisis cerebral. La aplicacion de esta escala es sencilla
y rapida. Sin embargo, a pesar de haberse distribuido gratuitamente en
diversas comunidades autonomas, se sospecha que los pediatras la utili-
zan de forma desigual (Anexo 2).

En la Comunidad Autonoma de Canarias contamos con el Programa de
Salud Infantil (Navarro y Huerga, 2007, p. 13) para vigilar el desarrollo de
los ninos de 0 a 15 anos de edad, que tiene por objetivo “contribuir al ade-
cuado desarrollo de la poblacion infantil, mediante la promocion de esti-
los de vida saludables, la deteccion precoz y el abordaje integral de los
problemas de salud mas prevalentes, con mayores repercusiones y que
sean susceptibles de intervenciones eficaces”.

6. INSTRUMENTOS DE DETECCION ESPECIFICOS DE AUTISMO

Si queremos que la deteccion temprana sea real, necesitamos instrumen-
tos de deteccion, que “consisten en una evaluacion breve disenada para
identificar a ninos que necesitan un estudio mas detenido y amplio por
estar en riesgo de presentar un retraso o discapacidad” (Canal et al., 2006,
p. 37). Los instrumentos de cribado especificos para autismo vienen des-
arrollandose desde la década de los 9o. Estan basados en informes retros-
pectivos de las familias y en el analisis de videos de los ninos durante los
primeros meses de vida. De esas observaciones se obtienen los items para
elaborar los cuestionarios que serviran para una primera fase de deteccion.

A continuacion se describen las escalas mas utilizadas para la deteccion
precoz y que tienen un reconocimiento a nivel nacional e internacional y
estan avalados por numerosos estudios de investigacion que intentan
darles validez y fiabilidad.
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Baron-Cohen et al. (1992) disefiaron el Checklist for Autism in Toddlers-
CHAT (Cuestionario para el Autismo en Nifios Pequenos), aplicable a los
18 meses. Se trata de una escala administrada por un pediatra o médico en
las revisiones rutinarias del Programa del Nino Sano. Consta de dos sec-
ciones:la primera seccion consta de nueve preguntas para los padres (por
ejemplo, si ha desarrollado juego simbdlico); la segunda seccion consta
de cinco items disenados para ser observados en el nino o administrados
al mismo por el profesional durante la visita (por ejemplo, observar si el
nifo mira a donde se le senala). Tiene una duracién aproximada de 15 mi-
nutos (Anexo 3).

Robins et al. (2001) realizan una adaptacién americana del CHAT, el Mo-
dified Checklist for Autism in Toddlers-M-CHAT (Cuestionario modificado
de Autismo en Ninos pequenos), aplicable a nifios de 18 a 30 meses. Am-
plia los g items del CHAT a 23 items de respuesta SI/NO. Es autocumpli-
mentado por los propios padres. Evalua sintomas positivos y negativos de
los TEA en edades tempranasy su duracion varia de 5 a 10 minutos. Datos
recogidos en Espana (Canal et al,, 2006) informan que la aplicacion del
cuestionario requiere un tiempo medio de 4,43 minutos de consulta, lo
que para el 74% de los pediatras encuestados no supone una sobrecarga
de trabajo o la sobrecarga es aceptable. Existe una version traducida y va-
lidada en la poblacion espafiola (Canal et al.,, 2007) (Anexo 4).

Wetherby, Allen, Cleary, Kublin y Goldstein (2002) y Wetherby, Goldstein,
Cleary, Allen y Kublin, (2003) disefian el Communication and Social Beha-
viour Scale- Infant and Toodlers Checklist-CSBS, para utilizar en poblaciones
de 6 a 24 meses. Consta de 25 items, con 3 6 5 opciones de respuesta tipo
Likert. Lo cumplimentan los padres en la consulta de pediatria. Tiene una
duracion aproximada de 5-10 minutos y es facil de administrar. Esta dise-
nado para detectar ninos no sélo con TEA sino con todo tipo de problemas
de comunicacion y socializacion. No esta validado en Espana aunque
existe una traduccién al castellano (Anexo ).

El The Early Screening of Autistic Traits Questionnaire (Cuestionario para
la Deteccién Temprana de Rasgos Autistas, ESAT) de Swinkels et al. (2006)
es un instrumento de 14 items que se administra a los 14-15 meses de edad
en dos etapas. Los items tienen dos opciones de respuesta (si/no). Del con-
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junto de los 4 items: 2 evalGan juego, 1 reconocimiento de emociones y, el
ultimo, reaccion a estimulos sensoriales. En la primera parte, el pediatra
rellena los 4 items en la consulta junto con la familia y sirve de preselec-
cion para identificar los casos positivos (al menos 1 item fallado) que
pasan a la segunda etapa que consiste en una visita al domicilioen la que
se administran 14 items del ESAT junto con una escala cognitiva, el CHAT
y algunas preguntas del ADI-R. Los 14 items son rellenados por un psico-
logo infantil y los padres. Se obtienen datos de prevalencia muy bajos y
tiene un valor predictivo positivo muy bajo. (Anexo 6).

Parent’s Evaluation of Developmental Status-Developmental Milestones-
PEDS (Glascoe y Robertshaw, 2007; Sices, Stancin, Kirchner y Bauchner,
2009) es un cuestionario para la deteccion de autismo entre los 0 y los 8
anos.Tiene una sensibilidad es de 74-79% y una especificidad de 70-80%.
Esta formado por 10 items que evaluan las preocupaciones que los padres
puedan tener en cinco areas de desarrollo: global-cognitiva, lenguaje ex-
presivo, lenguaje receptivo, desarrollo socioemocional y otros. Su aplica-
cion dura 5 minutos. No es muy recomendada. Se puede usar on line
(Anexo 7).

Matson, Boisjoli y Wilkins (2007) disefian The Baby and Infant Screen
for Children with aUtlsm Traits (BISCUIT). Esta formada por 42 items que
los padres contestan en una escala de o al 2.Se administra a ninos de 18-36
meses. No esta validado en Espana aunque existe una traduccion al cas-
tellano (Anexo 8).

Allison et al. (2008) publican el Quantitative- Checklist for Autism in To-
odlers-Q-CHAT (Cuestionario Cuantitativo de Autismo en Nifos Peque-
nos), aplicable entre los 16 y 30 meses. Consta de 25 items, con una escala
de 5 puntos (0-4). Contiene los 3 items de los dominios de Atencién Con-
juntayJuego Simbolico del CHAT e incluye items adicionales relativos al
lenguaje, comportamientos repetitivos y otros aspectos de la comunica-
cion y socializacion recogidos en la CIE-10 y en el DSM-IV. No esta tradu-
cido ni baremado en poblacion espafiola (Anexo 9).
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7.EL CUESTIONARIO DE DESARROLLO COMUNICATIVO Y SOCIAL: M-CHAT

Como podemos comprobar, son muchos los instrumentos disponibles
para la deteccion precoz de los TEA. Nosotros optamos por el M-CHAT por
varios motivos. Existen traducciones autorizadas a muchos idiomas, lo
que sugiere que se esta llevando a cabo la validacion en muchas partes
del mundo. Es de facil aplicacion y correccion. No resta mucho tiempo a
la revision del nino. Pero sobre todo, porque se esta utilizando en Espana
desde hace anos, con una traduccion autorizada y recientemente ha sido
validado en la poblacion espafiola (Canal, Garcia et al., 2010).

7.1. Consideraciones acerca del M-CHAT

The Modified Checklist for Autism in Toddlers-M-CHAT (Robins et al., 2001)
esta compuesto por 23 items de respuesta dicotomica si/no, de los cuales
6 deellos (2,7,9,13,14 y 15) son considerados items criticos. Incorpora los
g items del CHAT (Baron-Cohen et al.,1992). Los puntos de corte para plan-
tear la sospecha de que existe un problema en el desarrollo comunicativo
y social del nifio, son:a) 3 si se tienen en cuenta el total de items del cues-
tionario global,y b) 2 si tienen en cuenta Gnicamente los 6 items criticos.
El primer estudio (Robins, Fein, Barton y Green 2001) se llevd a cabo con
1.239 ninos, de los cuales 1.122 eran ninos de 18 6 24 meses, que acudian a
la consulta pediatrica dentro del programa del nino sano,y 171 eran ninos
pertenecientes a una muestra de alto riesgo entre 18 y 30 meses de edad.
Los resultados provisionales (ya que en ese momento no podian determi-
nar el calculo de la sensibilidad y especificidad absoluta hasta que el segui-
miento de la muestra inicial se haya completado) aportados a través de
un analisis discriminante informan de una sensibilidad de .87, especifici-
dad de .99, valor predictivo positivo (PPV) de .80y poder predictivo nega-
tivo (PPN).99. Con los datos obtenidos, se puede concluir que el M-CHAT
es un instrumento prometedor para la deteccion precoz del autismo.
Desde entonces hasta hoy en dia son muchos los estudios realizados,
en diferentes paises del mundo para su validacion y para obtener preva-
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lencia de TEA. Describimos a continuacion algunas de las principales apor-
taciones.

7.2. Proceso de validacion del M-CHAT

Eldinetal.(2008) llevaron a cabo el primer estudio en varios paises arabes:
Egipto, Kuwait, Jordania, Libano, Oman, Qatar, Arabia Saudi, Siria y Tunez.
Los resultados muestran que el M-CHAT tienen una sensibilidad de .86,
una especificidad de .80 y un PPV de .88, resultados muy similares a los
obtenidos por Robins et al. (2001). Concluyen que el M-CHAT es una he-
rramienta eficaz para su uso en la deteccion temprana del autismo en los
paises arabes, especialmente si tenemos en cuenta que no requiere una
formacion personal para llevarlo a cabo. De ahi que el M-CHAT se pueda
utilizar para un programa de cribado multinacional. También nos permite
recoger informacion clinica adicional acerca de los ninos, los padres y sus
familias. Las limitaciones del presente estudio son que el grupo era de
alto riesgo, por lo que ya se sospechaba que habia retraso en el desarrollo
o caracteristicas autistas. Por otra lado, el grupo de estudio, aunque de va-
rios paises, no es lo suficientemente grande (n=228 ninos) como para ge-
neralizar los resultados a todos los paises.

Robins (2008) constata la necesidad de disponer de un instrumento
para detectar problemas en el desarrollo en las consultas del programa
del nino sano en pediatria. En el presente estudio se utiliza el M-CHAT se-
guido de una entrevista para examinar 4.797 ninos del programa del nino
sano.De |0s 4.797 casos, 466 dieron positivo en el M-CHAT. De los 362 que
completaron la entrevista de seguimiento, 61 continuaron mostrando
riesgo de TEA. Un total de 41 ninos fueron evaluados y de ellos, 21 ninos
fueron diagnosticados con TEA,17 con retrasos madurativos sin TEA,y tres
tenian desarrollo normal. Por lo tanto, se obtiene un valor predictivo po-
sitivo de 0,57. Es de destacar que tan solo 4 de los 21 casos con TEA habian
sido detectados por su pediatra. Estos hallazgos sugieren que el M-CHAT
es eficaz en la identificacion de los TEA en atencion primaria.
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Aproximadamente el 9o por ciento de los ninos no puntdan en el M-
CHAT, sin embargo, para ese 10 por ciento que corre el riesgo de puntuar
inicialmente en el M-CHAT, es recomendable que sea incluido en el pro-
grama del nino sano.Se sugiere que en futuras investigaciones se evaluen
las propiedades psicométricas del instrumento en una muestra a gran es-
cala en el nivel 1, con el fin de proporcionar apoyo empirico a la recomen-
dacion para el nivel 1 de deteccion sistematica mediante un instrumento
especifico de TEA como un suplemento a la evaluacion del desarrollo ge-
neral.

Kleinman, Robins et al. (2008) llevan a cabo un estudio con 3.793 sujetos
en Estados Unidos para conocer las propiedades psicométricas del M-
CHAT. Obtienen como resultados un PPV de .36 para el cribado inicial y de
.74 para la llamada telefdnica. Los resultados son similares en muestras
tanto de bajo como de alto riesgo de presentar TEA. Los resultados indican
que el M-CHAT sigue siendo un instrumento prometedor para la detec-
cion precoz de los TEA.

Allison et al. (2008) desarrollan el Quantitative Checklist for Autism in
Toddlers-Q-CHAT, porque la sensibilidad del M-CHAT en la poblacion ge-
neral sigue siendo desconocida, a pesar de que los primeros indicios de
sensibilidad y especificidad fueron elevados. El O-CHAT contiene 25 items,
organizados en una escala de 5 puntos (con puntuaciones de o a 4). El O-
CHAT fue completado por los padres de 779 nifos control (edad media 21
meses) y 160 nifios (edad media 44 meses) con TEA. El grupo de TEA ob-
tuvo una puntuacion mayor (51,8+14,3) que los controles (+7,8) en el O-
CHAT. La fiabilidad test-retest fue de 0,82 (n=330). La distribucion en el
grupo control fue de cerca de lo normal. Ha comenzado la validacion del
Q-CHAT.

Inada, Koyama, Inokuchi, Kuroda y Kamio (2011) examinan la fiabilidad
y la validez de la version japonesa del M-CHAT en ninos de 18 y 24 meses
de edad. En esto, |a fiabilidad del M-CHAT se investigo para los ninos 4-
20 meses de edad. Hay una correlacion significativa entre las respuestas
de madres y padres (r de Pearson=0,933). La fiabilidad test-retest fue sa-
tisfactoria, con 22 madres que proporcionan casi la misma puntuacion M-
CHAT en dos ocasiones diferentes (r = .990). También se observaron
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correlaciones significativas entre la puntuacion del M-CHAT y la Childhood
Autism Rating Scale-CARS. La puntuacion de M-CHAT fue significativamen-
te mayor en 20 ninos diagnosticados mas tarde con TEA en comparacion
con los ninos de referencia (n=1167), lo que revela una validez discrimi-
nante suficiente. Se propuso una version corta del M-CHAT con g items,
resultando eficaz a la hora de diferenciar ninos con TEA de ninos control.
Por lo tanto, la version japonesa del MCHAT se revela como adecuada para
la vigilancia del Nivel 1 en la poblacion general.

7.3. Validacion del M-CHAT en Espatia

El equipo de investigacion que lleva a cabo el proceso de |a validacion del
M-CHAT/ES esta formado por investigadores de diferentes entidades: Uni-
versidad de Salamanca, Instituto de Enfermedades Instituto de Salud Car-
los Ill, Unidad de Neuropediatria del Hospital Clinico de Salamanca,
Unidades de Psiquiatria Infanto-Juvenil de Castilla y Leon, Equipos de
Atencion Temprana de los Centros Base de la Gerencia de Servicios Socia-
les de Castilla y Leon, Hospital Universitario Gregorio Maranon, y Asocia-
cion GAUTENA. Hasta ahora se han realizado dos fases. Canal et al. (2007)
se plantean que la deteccion precoz de los trastornos del espectro autista
es una necesidad importante en nuestro pais y no se dispone de instru-
mentos estandarizados y adaptados a la poblacion espanola, para realizar
este cometido.

En primer lugar, adaptaron al castellano el cuestionario M-CHAT, para
después comprobar su capacidad discriminativa de TEA. El 50 % de los
participantes eran ninos con sospecha de un trastorno grave del desarro-
llo, procedentes de consultas o centros especializados, y el otro 50% eran
ninos con desarrollo normal procedentes de las consultas de pediatria de
atencion primaria. Los dos grupos se clasificaban en dos categorias, sos-
pechosos y no sospechosos, dependiendo del resultado obtenido en el M-
CHAT. Los “sospechosos” pasaron a la fase de diagnostico y se identificaron
cinco grupos diferentes: 1) nifios sanos con desarrollo normal, 2) nifios con
retraso madurativo, 3) nifios con trastorno especifico del lenguaje, 4) nifios
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con TGD tipo autismo y 5) ninos con TGD no especificado (segln criterios
establecidos por el DSM-IV-TR). Si comparamos los resultados de los nifios
en el M-CHAT/ES con la clasificacion de los ninos atendiendo a los criterios
DSM-IV-TR, observamos que el M-CHAT/ES tiene capacidad para identificar
a todos los ninos con riesgo de TEA, ademas de identificar ninos con trastor-
nos del desarrollo del lenguaje o cognitivo. Los datos de sensibilidad, espe-
cificidad y valores predictivos positivo y negativo dejan clara la capacidad
discriminativa del cuestionario. A falta de confirmacion, el M-CHAT/ES es-
taria clasificando como sospechosos de presentar TEA a nifios con dificulta-
des en el desarrollo cognitivo y/o linguistico que mostraran un déficit
significativo en el cociente de desarrollo comunicativo, o en el de desarrollo
de habilidades para la socializacion, o en ambos. Los autores consideran
que si se reduce el umbral de la sensibilidad, incrementando el nGmero de
items en el que el nino ha de fallar para ser clasificado como sospechoso,
se reducirian falsos positivos,aumentando asi entonces el valor predictivo
positivo. Pero de esta forma se podrian perder ninos sospechosos que re-
almente recibirian un diagnostico de TEA. Teniendo todo esto en cuenta,
los autores creen que el instrumento, tal y como ha funcionado en este
estudio, es susceptible de aplicacion en los Servicios de Pediatria y de
Atencion temprana para analizar su eficacia en una muestra poblacional.

En segundo lugar, contintan el estudio con una muestra mucho mas
amplia (2.281 nifios de edades entre 18 y 43 meses) que incorpora ninos
que han cumplimentado el M-CHAT/ES en la consulta de Pediatria (2.216)
a otros procedentes de Servicios de Psiquiatria Infanto-Juvenil y Equipos
de Valoracion Temprana de los Centros Base (65 nifos). Con los datos pro-
cedentes del M-CHAT/ES se ha realizado un analisis discriminante de los
items. Los items con mayor capacidad discriminativa son: 2,6,7,9,13,14 y
21. Comparado con la version de Robins et al. (2001), hay coincidencia en
la capacidad discriminativa de cuatro items (2, 9,13 y 14); el item 7 tiene
capacidad discriminativa, pero no tanta como la obtenida en la version
inglesa y, el item 15 que es critico en la version en inglés, en la version
adaptada es sustituido por el item 21.

Como conclusiones, el instrumento para la deteccion precoz del au-
tismo, y otros trastornos tempranos de la comunicacion y la socializacion,
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tiene buenas posibilidades de ser usado. Por otro lado, se comprueba que
la informacion aportada por los padres sobre el desarrollo de sus hijos en
un momento evolutivo preciso, es relevante para determinar la necesidad
de servicios de tratamiento que pudiera precisar el nino.

Los resultados esperados con la incorporacion del M-CHAT/ES al ambito
asistencial, incluyen una reduccion del tiempo en los procesos de detec-
cion, derivacion e intervencion para ninos con riesgo en el desarrollo tem-
prano de habilidades comunicativas y sociales, por lo que se tiene la
expectativa de que el instrumento dara lugar en el futuro a mas oportu-
nidades para que los ninos con riesgo de TEA reciban la atencion adecua-
da durante mas tiempo. De una muestra inicial de 2.281 ninos, han sido
clasificados como TEA 24 ninos.

Canal, Garcia et al. (2010) consideran que la deteccion temprana y el
tratamiento han demostrado ser eficaces para reducir la gravedad de la
discapacidad causada por TEA. Los autores llevan a cabo estudios de vali-
dez y confiabilidad en dos zonas geograficas de Espana. Se aplico el M-
CHAT/ES a dos muestras diferentes, a saber: 2.480 ninos de alto y bajo
riesgo,y 2.055 ninos de bajo riesgo. Los resultados obtenidos fueron simi-
lares a los producidos por los estudios originales M-CHAT (Robins et al,,
2001). Después de confirmar por teléfono la sospecha, casi la mitad de los
items (6,7,13,14,15,17,19, 20,21y 23) fueron capaces de identificar de forma
independiente mas de 55% de los ninos con TEA. Los items 7,17y 21 repre-
sentan los porcentajes mas altos (mas del 70%). Por el contrario, los items
3,4y 16 no aportaban informacion para TEA en el 9% de los casos, mien-
tras que los items 8,11y 22 los fallaban entre un 17y un 35% de los casos
de TEA. En la mayoria de los casos, los fallos en los items 11,18 22 y 23 eran
debidos a que no entendieron bien el significado de estos los items. El M-
CHAT/ES mostro una sensibilidad de 1, una especificidad de 0.98, un valor
predictivo positivo de 0.35y un valor predictivo negativo de 1. La curva ROC
considera el modelo aceptable (C=0.9950). En cuanto al nimero de los
items fallado, el analisis discriminante candnico tuvo una separacion casi
perfecta entre el desarrollo tipico y ninos con TEA, pero no tan clara res-
pecto a los ninos con otros trastornos del desarrollo no TEA. Hay diferen-
cias en el valor predictivo positivo debidas a la baja frecuencia de TEA en
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este estudio. Se sigue estudiando el M-CHAT/ES en un programa de cri-
bado mas amplio en la poblacion general en Espana.

7.4. Implantacién en los Programas del Nifio Sano

Todos los estudios revisados concluyen que la deteccion precoz es nece-
saria y urgente y que el mejor momento y lugar son las visitas del Pro-
grama del Nino Sano que tienen lugar en las consultas de pediatria.

Datos recogidos en Espana informan que la aplicacion del cuestionario
requiere un tiempo medio de 4,43 minutos de consulta, lo que para el 74%
de los pediatras encuestados no supone una sobrecarga de trabajo o la
sobrecarga es aceptable (Canal et al., 2006; Canal, Garcia et al., 2010).

Gura, Champagne y Blood-Siegfried (2011) evaltan el coste de la im-
plantacion de la vigilancia de rutina de TEA a los 18 y 24 meses de edad.
Los resultados lograron una deteccion del 91% durante un periodo de 7
meses. El costo de la deteccion era de un promedio de 22,78 dolares al
mes. Concluyen que el cribado universal de bajo costo puede ser contem-
plado en la atencion primaria cuando se aborda desde una perspectiva
organizacional.

Dababnah et al. (2011) también concluyen que la identificacion tem-
prana de los trastornos del espectro autista conlleva beneficios materiales
para los ninos, sus familias y la sociedad mediante la reduccion de con-
ductas problematicas, mejorando el rendimiento académicoy el aumento
de la participacion social. La intervencion temprana también reduce los
costes y la morbilidad asociada de trastornos del espectro autista en la
vida. A pesar de la evidencia de que existen herramientas de evaluacion
capaces de detectar los TEA en ninos pequenos, se mantiene la demora
en el diagnostico, no siendo identificados hasta que llegan a la escuela (3
anos o mas).

El Programa de Salud Infantil de Canarias (Navarroy Huerga, 2007) propo-
ne el uso del CHAT (Baron-Cohen et al.,1992) cuando hay sospecha de au-
tismo a partir de los 18 meses. No obstante, desde que comenzo uno de
los estudios que aqui se presentan (ver capitulo 6), son cada dia mas los
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pediatras y enfermeras/os de pediatria que se suman a la deteccion tem-
prana de TEA administrando el M-CHAT/ES a todos los ninos que acuden
a las revisiones del Programa del Nino Sano entre los 18 y 30 meses de
edad. El proceso seguido ha sido la informacion periodica a pediatras y
enfermeras/os de los Centros de Salud, bien acudiendo a las reuniones
semanales que tienen en el propio Centro de Salud, o bien participando
en las sesiones formativas que la Sociedad Canaria de Pediatria Extrahos-
pitalaria lleva a cabo cada mes en el Colegio Oficial de Médicos “los jueves
pedidtricos”. En estos momentos participan en el cribado pediatras y en-
fermeras/os de las islas de Gran Canaria, Fuerteventura y Lanzarote, es
decir, la provincia de Las Palmas. Recientemente se han iniciado contactos
con los profesionales de la provincia de Tenerife, concretamente los de |a
isla de Tenerife, con el objetivo de que participen en la deteccion temprana
de TEA mediante la administracion del M-CHAT/ES. Se prevé que en un
futuro proximo se amplie el uso del instrumento a toda la Comunidad
Autonoma y sea incluido en el Programa del Nino Sano siguiendo las re-
comendaciones de Filipek et al. (2000).

8. EL FUTURO DE LA DETECCION TEMPRANA

Es destacable el esfuerzo cada vez mayor que hacen las asociaciones de
pediatria para ayudar a mejorar la deteccion de TEA. Como ejemplo, la pro-
puesta de la Asociacion Americana de Pediatria, que ha disenado un al-
goritmo para ayudar a los pediatras a desarrollar una estrategia para la
identificacion temprana de los nifnos con TEA (Johnson y Myers, 2007).
Las ultimas investigaciones centradas en la deteccion temprana de los
TEA, han dado como resultado estudios prospectivos de los lactantes de
altoriesgoy grandes estudios de cribado TEA en diferentes paises. La me-
jora en la deteccion temprana del autismo conlleva intervenciones espe-
cificas y eficaces para TEA en ninos de 18 meses de edad sobre |a base de
ensayos clinicos controlados. Hay un creciente interés para relacionar ma-
nifestaciones conductuales tempranas con la neurobiologia subyacente
de los TEA que nos acercara a los mecanismos fundamentales que sub-
yacen en este trastorno Zwaigenbaum (2010). Los estudios prospectivos
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de los ninos en riesgo de TEA estan generando descripciones ricas del
comportamiento previo al diagnostico, por ejemplo, la respuesta en tareas
de procesamiento visual. Todavia hay que ser prudentes ya que se nece-
sitan réplicas de los estudios y valorar la relacion coste-beneficio asi como
el impacto de los falsos positivos y falsos negativos.

Pierce, Carter et al. (2011) llevan a cabo un estudio con el objetivo de de-
terminar la viabilidad de llevar a cabo un estudio de cribado poblacional
en bebés durante el primer ano de vida para detectar de forma precoz
trastornos del espectro autista, retrasos en el lenguaje y retrasos en el
desarrollo. Para ello contaron con la colaboracion de 137 pediatras de San
Diego (California) para aplicar el CSBS (Wetherby, Brosnan-Maddox, Peace
y Newton, 2008) en las consultas cuando el nifio de un afo acude a la re-
vision. El proceso es el siguiente: 1) el CSBS es entregado la recepcionista
a los padres al momento de la llegada a todos los nifios de 1 afo; 2) el
padre rellena el en la sala de espera; 3) el CSBS es corregido en el momento
por un miembro del equipo sanitario y se coloca en el expediente del
bebé; 4) el pediatra revisa el cuestionario antes la exploracion del nifio; 5)
el pediatra deriva a cualquier bebé que fallo el cuestionario al equipo in-
vestigador,y 6) los CSBS se recogen cada dos semanas. De l0s 10.479 nifos
participantes en el estudio (Figura 3.3, tomada de Pierce, Carter et al., 2011),
1.318 fallaron en el cuestionario (el 12%); en 927 no fueron remitido por di-
ferentes motivos y 346 fueron remitidos a valoracion para estudio, de los
cuales 208 ninos fueron inscritos para diagnostico. De ellos, 24 se perdie-
ron (no contestaron a las llamadas telefénicas) y 184 acudieron al menos
a dos sesiones y son el centro de este estudio. Finalmente, 32 obtuvieron
un diagnostico provisional de TEA, 56 de retraso en el lenguaje, 9 de re-
traso en el desarrollo y 36 otros diagnosticos. Cinco ninos que inicialmente
se diagnosticaron de TEA se descartaron en el seguimiento. Se estimo que
el instrumento tiene un valor predictivo de 0,75.
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137 PEDIATRICIANS

10 479
CSBS-DP-IT Checklist Screens
at the 1Year Check-Up

1318 9161
Failed Passed
346 Referred 972 Not Raferred 66 Referred
(Referral Box Checked) (Referral Box not (Referral Box Checked)
as At-Risk Subject checked) as Typical Control Subject

208 I

Enrolled POSSIBLE REASONS
FOR NON REFERRAL:
« Pediatrician opinion was that child
did not need further evaluation?
* Referred to alternate, non-rese
24 dropped or would not return arch agency for evaluation?
phone calls for follow-up visits * Screen administered but not scored?

56
Enrolled

15 dropped or would not return
phone calls for follow-up visits

« Pediatrician attempted referral but
| parent declined in pediatric office
* Was actually referred, but referral box
not checked? 41 Active
184 Active Typical Control
At-Risk Subjects Subjects

225 Subjects

Figura 3.3. Diagrama de flujo de disefio del estudio y la participacién

Este estudio tuvo en cuenta la opinion de los pediatras, encuestando a
los que participaron. Tras realizarse este trabajo, el 96 por ciento de los
pediatras valoro6 el programa de cribado de forma positiva, conscientes
del impacto positivo que puede tener la deteccion a estas edades. Segun
Pierce, Carter et al. (2011), existe la evidencia de que la terapia temprana
puede tener un impacto positivo en el desarrollo del cerebro. La oportu-
nidad para diagnosticar y comenzar en ese momento un tratamiento para
el autismo alrededor del primer ano de un nino tiene un enorme potencial
para cambiar el pronostico para los ninos afectados con este trastorno.

Para terminar, se describe una experiencia en Espana, concretamente
en la provincia de Malaga. Munoz (2010) trabaja en el disefio y aplicacion
de uninstrumento para detectar TEA en el primer ano de vida y posibilitar
que los ninos detectados puedan acceder tempranamente a un programa
de intervencion personalizado y adecuado. El Cuestionario de Indicadores
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de Riesgo del Espectro Autista (CIRTEA), es una escala de desarrollo basada
en los marcadores del desarrollo tipico de un nino sin alteraciones en el
mismo. Consta de 23 items que contemplan informacion basada en los
criterios diagnosticos de TGD (DSM-IV-TR y CIE-10). No hay datos de vali-
dez y fiabilidad del cuestionario hasta ahora. Se administra a través de
entrevistas en las consultas de pediatria a lo largo del primer ano de vida.
Esta organizada en tres areas para observary registrar tres tipos de infor-
macion:1) Sensorial: respuestas del bebé a estimulos visuales, auditivos y
tactiles. 2) Lenguaje:la evolucién del lenguaje y la comunicacion. 3) Social:
conductas de interaccion social. Sobre una muestra de 1.000 bebés, los
resultados provisionales fueron los siguientes:
= 39 ninos con puntuaciones entre 20-23 fueron vigilados hasta los
18 meses, momento en que se dio el alta por desarrollo normal.
= 17 bebés con puntuaciones por debajo de 20. De ellos, 4 presentaban
patologias médicas y 13 trastornos en el desarrollo no TEA.
= 5 bebés fueron diagnosticados de TEA
= 9 aun no tienen diagnostico pero reciben asisten a programas de
atencion temprana.
= 1 bebé paso el cuestionario y a los 18 meses comenzo una pérdida
de habilidades y hay sospecha de que presente una alteracion me-
tabdlica.

9. CONCLUSIONES

Como podemos comprobar, las Gltimas tendencias en investigacion van
encaminadas a detectar el autismo en los primeros 12 meses de vida, ais-
lando sintomas que correlacionen con el diagnostico posterior de TEA.
Cada dia surgen nuevas investigaciones y enfoques para el estudio de la
atencion social con un gran potencial para contribuir tanto al examen
como al diagndstico precoz.

Estos hallazgos se basan en observaciones hechas en adultos con TEA,
ya que presentan patrones inusuales en cuanto a la atencion que prestan
a otras personas, al igual que ocurre en ninos de 1-3 anos, o el escaso desa-
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rrollo de la motivacion y el interés por las relaciones con otras personas
(Klin,Jones, Schultz y Volkmar, 2003; Klin, Jones, Schultz, Volkmar y Cohen,
2002). Otro enfoque ha utilizado secuencias de atencion automaticas
(Dawson et al., 2002) para esclarecer las diferencias en el procesamiento
precoz de la mirada fija. El uso de estrategias basadas en estas técnicas
puede ofrecer nuevos e importantes enfoques para el examen precoz, con
mayor fundamento fisiolégico. Por lo tanto, a medida que mejoren los mé-
todos de diagnosticoy examen, mas y mas ninos seran derivados para su
evaluacion y tratamiento en sus primeros anos de vida, ofreciendo asi la
posibilidad de mejorar sustancialmente la evolucion de la enfermedad.

Terminar recordando una de las recomendaciones de Filipek (2000, p.
8) en el nivel 1 de vigilancia rutinaria del desarrollo y tamizaje especifico
para autismo: “Se debe monitorear cuidadosamente a los hermanos de
ninos con autismo para la adquisicion de habilidades sociales, de comu-
nicaciony de juego,y la presencia de comportamientos atipicos. Se deben
ejecutar tamizajes no solamente para sintomas relacionados con el au-
tismo sino también para retrasos en el lenguaje, dificultades de aprendi-
zaje, problemas sociales, ansiedad o sintomas de depresion”.






La familia de las personas con
Trastornos del Espectro Autista







1. INTRODUCCION

Es indudable que la situacion familiar tiene un antes y un después, siendo
el punto de arranque el momento del diagnostico de la enfermedad.
Hasta ese momento, las familias (madres, padres, hermanos, abuelos, etc.)
tenian un proyecto de vida, unos planes de futuro a corto, medio y largo
plazo; planes que se tambalean y son modificados por el impacto que pro-
voca la entrada de un hijo con autismo en la familia. Campbell y Figueroa
(2001, p. 6) definen el impacto como “la resonancia, la difusion que al-
canza un hecho,o laimpresion que éste deja”. Esta situacion genera nue-
vas necesidades que deben ser identificadas y,en la medida de lo posible,
resueltas y cubiertas.

Lo que era un proyecto de vida en comun deja de serlo en funcion de
como reciba cada miembro de la familia la nueva situacion. La forma de
afrontarlo va a depender de la fortaleza personal de cada uno, de la per-
sonalidad de cada miembro de |a familia, de los apoyos con los que cuen-
tan, del acceso a los recursos necesarios para un buen pronostico... y por
qué no, del estado animico del momento. En definitiva, de multitud de
factores que no dependen exclusivamente de los padres.

Son numerosos los estudios sobre la personalidad de los padres, el es-
trés que sufren, el comportamiento de los hermanos, las relaciones entre
los miembros de la familia, las necesidades que surgen en la misma como
consecuencia de la nueva situacion... en definitiva, el impacto que tiene
la “entrada del autismo”en la propia familia.

Es de suma importancia que los profesionales del autismo no se olviden
del nivel de estrés que afrontan padres, madres, hermanos... de una per-



136 | Maria del Sol Fortea Sevilla

sona con autismo para que puedan desarrollar programas adecuados que
conduzcan a lograr el bienestar de las familias, no solo el desarrollo de ca-
pacidades en los ninos.

Merece una mencion especial, en este sentido, el papel que en nuestro
pais ha jugado el movimiento asociacionista, que desde sus inicios, en la
década de los anos setenta, ha servido como motor para impulsar el tra-
bajo y la investigacion en el campo del autismo incluso cuando las uni-
versidades aun no recogian este trastorno en su curriculoy en sus lineas
de investigacion.

Comenzaremos con una revision de los estudios sobre la personalidad
de los padres, seguido de las necesidades que tienen, los recursos dispo-
nibles,y terminaremos con una mencion al movimiento asociacionista y
su participacion en programas de investigacion en nuestro pais.

2. PERSONALIDAD DE LOS PADRES Y LAZOS FAMILIARES

Desde el punto de vista psicoldgico, segiin Bensabat y Selye (citado por
Soto, 2008, p. 7), el estrés es “el juicio cognitivo del individuo que le pro-
duce temor al pensar que sus recursos personales seran incapaces de dar
respuesta a las demandas generadas por un acontecimiento particular”.
Pero el estrés no debe ser percibido inicamente como algo negativo y
desagradable para las personas, pues es un elemento importante en el
desarrollo del ser humano que le permite adaptarse y progresar.

A continuacion se describen diversos estudios que dan cuenta de los
problemas de salud fisica y psicologica que sufren las familias, ya no solo
madres y padres, de las personas con autismo. La mayoria de los estudios
reflejan un incremento del estrés en los padres, mayor incluso en las ma-
dres,y dejan constancia de que es un tema a no olvidar en los programas
de intervencion.

Holroyd y McArthur (1976) compararon el estrés de las familias de nifos
con autismo, con las familias de sindrome de Down y con poblacion psi-
quiatrica de centros de dia,y encontraron niveles superiores en las prime-
ras. Bristol (1979) sugiere que el estrés es mayor en las familias de personas
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con discapacidad a medida que van creciendo en edad, y que los hijos con
discapacidad producen mayor estrés que las hijas con discapacidad.

Harris, Handleman y Palmer (1985) pidieron a un grupo de madres, pa-
dres,abuelas y abuelos de 19 ninos autistas que completaron un cuestio-
nario que describe su vision del nino discapacitado, el impacto del nino
en los padres, y la relacion entre padres y abuelos. Los resultados revelaron
que cuanto mayor era la diferencia entre las generaciones, los abuelos te-
nian una vision mas positiva. Por ejemplo, las abuelas maternas tenian
una vision mas positiva del nino que sus hijasy las abuelas paternas tenian
una relacion mas positiva que antes con su hijo. Las abuelas demostraron
una comprension empatica de las experiencias de su hija. Hubo una co-
rrelacion significativa entre las abuelas y abuelos en las puntuaciones en
general, su vision del nino, y como ven a su hijo o hija como padre de un
nino discapacitado. Los abuelos maternos visitaban a la familia mucho
mas a menudo que los abuelos paternos. El estudio nos ofrece una pri-
mera mirada empirica de los abuelos y su nieto autista.

Por su parte, Peck (1998) compard el estrés en familias de Connecticut
(Estados Unidos) con y sin hijos con autismo y sus resultados informan
que las familias de ninos con autismo experimentan cantidades crecien-
tes de estrés familiar,en comparacion a las familias sin hijos con autismo.

La noticia de tener un hijo autista normalmente es dolorosa. Puede des-
encadenar en la familia reacciones diversas y variadas. Para un buen ma-
nejo de la situacion, es imprescindible implicar a la familia y a todas las
personas que se relacionan con el nino para intentar mantener una con-
tinuidad y un ambiente previsible, que es necesario para disminuir los ni-
veles de angustia a los que estos ninos se ven sometidos debido a su
enorme dificultad para entender y anticipar ese complejo mundo de las
comunicacion y de las relaciones humanas. Cuxart (2001) describe las eta-
pas por las que pasan los padres en el proceso de aceptacion del hecho
de tener un hijo con autismo. Dicho proceso se conoce como “respuesta
ala crisis”y las fases de la respuesta son cuatro: shock, negacion, depresion
y realidad.

La primera etapa, de shock, ocurre debido a que reciben una noticia in-
esperaday grave. Los padres suelen pasar un tiempo inmovilizados y des-
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concertadas. A pesar de las alteraciones que observan en su hijo, normal-
mente no estan preparados para recibir dicha noticia porque fisicamente
parece muy despierto. La segunda etapa, de negacion, consiste en la no
aceptacion de |a realidad; normalmente transcurre buscando opiniones
de otros profesionales. Es una etapa peligrosa para las familias porque
pueden confiar en opiniones menos graves y menos profesionales que les
hacen perder un tiempo muy valioso en el tratamiento. La etapa de de-
presion es la toma de conciencia de que algo grave le pasa a su hijo, hecho
que lleva a un estado de desesperanza y desanimo que puede desembo-
car en depresion. La ultima etapa, de realidad, conlleva la superacion de
la depresion y comienzan a aplicarse medidas adecuadas y racionales
para compensar el problema.

Faveroy Dos Santos (2005) hacen una revision bibliografica a través de
estudios indexados en MedLine, Psychoinfo y LILACS (Literatura Latino-
Americana del Caribe en Ciencias de la Salud), entre los afios 1999 y 2001,
sobre el impacto psicosocial del TEA en las familias. Clasificaron los estu-
dios por tema y por metodologia. Los temas principales tratados eran es-
trés parental, comunicacion funcional, comparaciones del estrés con otros
grupos, interacciones familiares, las estrategias de afrontamiento, resi-
liencia, psicoterapia, identificacion y tratamiento temprano de TEA. Los
resultados descartan que haya alguna asociacion entre nivel socioecono-
mico, estatus intelectual, pautas de crianza, etnia y religion con el autismo.
Todos los estudios coinciden en que la presencia de un hijo con autismo
es fuente de estrés familiar sobre todo por la sobrecarga emocional que
supone. El mayor grado de severidad de los sintomas y la presencia de dé-
ficit cognitivo son los factores que mas contribuyen al estrés. Ademas del
estrés, la capacidad de afrontamiento y Ia resiliencia son conceptos im-
portantes a la hora de aceptar la nueva situacion del hijo con autismo.

Interesante el estudio realizado por Sivberg (2002) en el que encontro
que los niveles mas bajos de afrontamiento se asocian con mayores ni-
veles de tension en el sistema familiar,y que el grado de tension familiar
era mayor en las familias con un hijo con TEA. En este estudio, en contra
de todas las teorias psicodinamicas explicativas del origen del autismo,
justifica que el contacto limitado entre el nino con TEA y sus padres, no
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es una causa del autismo, sino que se puede considerar un patrén resul-
tante de afrontamiento.

Waltz (2002) en su libro dedica un capitulo entero a describir los com-
portamientos mas frecuentes en la familia una vez que reciben el diag-
nostico. Describe los sentimientos y comportamientos de los padres, a
veces contrapuestos. Por ejemplo, hay padres que se retiran mientras que
otros se involucran en exceso, de agotamiento frente a respiro en el sen-
tido de por fin encontramos la respuesta correcta a nuestras dudas. Los
sentimientos mas frecuentes son de resentimiento, responsabilidad ge-
nética, problemas psiquiatricos, dificultades para hacer comprensible y
aceptable la situacion a los hermanos, falta de apoyo familiar, aislamiento
de la comunidad, dificultades econémicas, separacion y divorcio y otros
problemas.

En Reino Unido, Bromley, Hare y Davison (2004) concluyen que los pa-
dres de ninos con TEA son mas propensos a experimentar problemas psi-
cologicos graves que los padres de ninos con otras discapacidades del
desarrollo.

En Estocolmo, Allik, Larsson y Smedje (2006) encontraron que las ma-
dres de ninos con Sindrome de Asperger o Autismo de Alto Funciona-
miento, mostraban peor salud fisica que los controles e incluso peor que
la de los padres de los mismos chicos. Cuantos mas problemas de con-
ducta muestran, mayores son los problemas de salud.

Schieve, Blumberg, Rice, Visser y Boyle (2007) informan que el estrés es
mayor en los padres de nifios con autismo (55%) que en los padres de
nifios con problemas de desarrollo sin autismo (44%), o con problemas
de salud pero sin problemas de desarrollo (12%), o que en nifios sin difi-
cultades (11%). Sin embargo, dentro del grupo del autismo, los padres con
mayor estrés (66%) eran aquellos cuyo hijo necesito Gltimamente servi-
cios especiales, frente a aquellos cuyos hijos no lo necesitaron (28%). Con-
cluyen que estos padres pueden beneficiarse de tratamientos centrados
en la familia.

Montes y Halterman (2007) realizan una encuesta en Estados Unidos
para conocer el funcionamiento psicologico y las estrategias de afronta-
miento de madres de ninos con autismo sobre una poblacion de 102.353
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madres/padres de ninos de 0 a17 anos. Respondieron el 68.8%, de los cua-
les, el 0.6% tenian hijos con autismo. En importante destacar que en este
estudio se controlaron las variables demograficas (sexo, raza, etnia, nivel
educativo, estructuracion familiar) y las habilidades sociales de los nifios
y adolescentes. Los resultados informan que las madres de ninos con au-
tismo estaban muy estresadas y eran mas propensas a tener problemas
de salud mental que las madres control. Las madres de ninos con autismo
hablan menos con sus hijos de cosas que realmente importan (facil de
entender por las dificultades de comunicacién implicitas al trastorno). Sin
embargo, no habia diferencias entre los dos grupos, en cuanto a los enfa-
dos con su hijoy las pautas de crianza seguidas. Tener un nino con au-
tismo no se asocié con menos apoyo social para los padres, ni con mas
desacuerdos graves en el hogar, ni con el aumento de la violencia en el
mismo. Al contrario de lo que siempre se habia medido, debilidades en las
madres de hijos con TEA, concluyen que las madres de ninos con autismo
muestran fortalezas notables en la relacion con su hijo, manteniendo la
estabilidad en el hogar a pesar de vivir en un contexto de gran estrésy
pobre salud mental.

En Utah, Estados Unidos, Murphy, Christian, Caplin y Young (2007) ana-
lizan la salud de los padres a través de cinco factores: estrés, impacto ne-
gativo en la salud del cuidador, compartir la carga, preocupacion por el
futuro y estrategias de afrontamiento del cuidador. El 41% de los padres
informaron que su salud habia empeorado en el ultimo ano, atribuyendo
estos cambios a la falta de tiempo, |a falta de control y la disminucion de
la energia psicosocial. Los padres de ninos con discapacidad describen asi
consecuencias negativas para la salud fisica,emocional y funcional a largo
plazo.

Woodgate, Ateah y Secco (2008) describen las experiencias de 16 fami-
lias con hijos con TEA. La expresion mas frecuente para describir la situa-
cioén que viven es Living in a world of our own (“Vivir en su propio mundo”),
para describir su sensacion de aislamiento del mundo. Los resultados de
este estudio identifican los tres temas que preocupan fundamental-
mente: vigilar la crianza de sus hijos, mantenerse a si mismoy a la familia,
y luchar hasta el final.Y ademas critican que los hallazgos relativos al co-
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nocimiento de discapacidades cronicas, no ha sido trasladado adecuada-
mente al cuidado de los ninos con autismo.

Myers, Mackintosh y Goin-Kochel (2009) pidieron a 493 padres de los
ninos con TEA de Estados Unidos, que respondieron a través de un cues-
tionario online a la pregunta “;Como ha afectado a su viday a la vida de
su familia el tener un hijo con autismo?” El analisis cualitativo detect6 15
tipos de respuesta negativa y 9 tipos de respuesta positiva. Se agruparon
en cinco grupos: 1) estrés, 2) comportamiento del nifo, 3) bienestar perso-
nal de los padres, trabajo y relacion de pareja, 4) impacto en toda la familia
y 5) aislamiento social. Estas autoras interpretan la mezcla de temas po-
sitivos y negativos como una forma de encontrar un significado positivo
alavida,aun reconociendo que tener un hijo con autismo conlleva estrés.

En Irlanda, Cassidy, McConkey, Truesdale-Kennedy y Slevin (2008) en-
trevistaron a mas de 100 padres con hijos menores de cinco anos, median-
te un cuestionario semiestructurado y baremado. La mayoria de las familias
informo que el impacto del diagnostico aumento el estrés de los padres.

Meirsschaut, Roeyers y Warreyn (2010) estudian las experiencias de ma-
dres con un hijo con TEAy otro con desarrollo tipico, a través de un analisis
cualitativo de las percepciones de las madres acerca de los efectos del au-
tismoen lafamiliayen la vida personal. Se comparo el efecto del autismo
en las pautas de crianza con el otro hijo con desarrollo tipico. Se concluyo
que las madres usaban pautas de crianza diferentes con sus hijos seguin
si tenia TEA o no, estableciendo una relacion clara entre los sintomas de
estrés y depresion en las madres, y las diferentes y variadas pautas de
crianza que deben generar para ambos hijos. Resumen las percepciones
de las madres con la frase It affects our whole life (“Nos afecta a toda la
vida”), pues todo gira en torno al hijo con autismo en el momento actual
y en un futuro, a sabiendas de que ellos seguiran siendo los responsables
y cuidadores principales. Para una intervencion eficaz, sugieren que los
terapeutas de familia deben tener en cuenta las pautas de crianza y
tomar conciencia de las interferencias que generan los sentimientos de
culpa y las de creencias baja autoeficacia. Ademas analizaron las reper-
cusiones que sufren los hermanos de ninos con TEA, y sugieren que un
hermano sin discapacidad puede sufrir consecuencias negativas de tener
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un hermano o hermana con discapacidad, tales como menos atencion de
los padres, menos excursiones “normales” de la familia, la verglienza por la
conducta de los hermanos desviados, compania limitada del hermano, etc.

Hutton y Caron (2005) analizan las estrategias que deben llevar a cabo
los padres con sus otros hijos para hacer frente a este impacto negativo,
por ejemplo, la organizacion de actividades exclusivas para los hermanos
de ninos con autismo, o la participacion de los hermanos, siempre que
sea posible, en las actividades de los ninos con autismo.

Bloch y Weinstein (2010) describen las reacciones emocionales de los
padres, de los hermanos y de los abuelos e informan que, ademas de |a
necesidad de servicios para ninos con espectro autista, es importante que
los profesionales conozcan los factores estresantes, valores, cultura y prio-
ridades de la familia, para asi poder ayudar en la planificacion de los ob-
jetivos de intervencion.

En nuestro pais, el primer estudio, realizado por Cuxart (1995) analiza
los aspectos de las familias con hijos con autismo, la psicopatologia pa-
rental y el estrés como consecuencia de tener un hijo con este trastorno.
El grupo experimental estaba formado por 35 padres y 35 madres con un
hijo con autismo. El grupo de control compuesto por 35 padres y 35 ma-
dres con hijos sanos. La psicopatologia parental se midio con el Inventario
de Personalidad de Minnesota MMPI (Hathaway, Seisdedos, Cordero y Mac-
Kinley,1983),y las madres con hijos autistas obtuvieron puntuaciones sig-
nificativamente mas altas (pero dentro de los valores normativos) a las
de las madres del grupo de control,y a las de los padres de hijos con au-
tismo. En relacion al estrés, evaluado con el Cuestionario de Recursos y Es-
trés para Padres de Personas con Autismo ORS (Holroyd, 1974), los padres y
madres del grupo experimental obtuvieron puntuaciones significativa-
mente mas altas que los del grupo de control. El aumento del estrés es-
taba asociado a una menor capacidad intelectual del hijo con autismo y
a mayor psicopatologia del mismo. El estrés en las familias del grupo ex-
perimental se reducia si contaban con apoyo social informal.

Pozo, Sarria y Méndez (2006) con una muestra de 39 madres con hijos
con autismo (27 varones y 12 mujeres con una media de edad de 12,46
anos),encontraron que existia una relacion directa y positiva entre estre-
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sor (definido por las caracteristicas de la persona con autismo: retraso
mental, trastornos asociados y problemas de conducta) y estrés en las
madres. Los apoyos familiares y el “sentido de la coherencia” (percepcion
del problema) tenian una relacion directa y negativa con el estrés, ac-
tuando como variables moduladoras del mismo.

Segui, Ortiz-Tallo y De Diego (2008) evaluaron los niveles de sobrecarga
y el estado de salud mental y fisica en los familiares-cuidadores (38 ma-
dres y 2 padres de Malaga) de nifios diagnosticados de autismo. Los re-
sultados indican una elevada sobrecarga en los cuidadores, con peor salud
mental y fisica respecto de |la poblacion general. Se encuentran correla-
ciones positivas y significativas entre los niveles de sobrecarga y las di-
mensiones psicopatologicas y de salud evaluadas. Estos resultados
apoyan la necesidad de programas de atencion y apoyo para los cuidado-
res de ninos con enfermedades cronicas.

En Taiwan, Shu (2009) analizan la calidad de vida de las madres con
hijos con TEA a través del instrumento WHOQOL (1995), concluyendo que
los sentimientos de la madre, el historial de enfermedades cronicas y la
religion estan relacionadas con la calidad de vida de dichas madres.
Usando instrumentos similares, Canal, Martin et al. (2010) entrevistan a
familias que han recibido un diagnostico de TEA, seis meses después.
Dicho cuestionario recoge informacion sobre: carga de cuidado, salidas
familiares, comidas en familia, dejar el puesto de trabajo, absentismo es-
colar, participacion en actividades y repeticion de curso. Ademas, respon-
den a items del Comprehensive Quality of Life Questionnaire, Comqol
(Cummins, 1997), para conocer aspectos subjetivos de la calidad de vida.
Aun no hay datos objetivos, pero se sabe “que la calidad de vida de las fa-
milias se vera afectada por la circunstancia de tener un hijo con TEA. Pero
es necesario profundizary conocer mas en detalle como son los aspectos
objetivos y subjetivos de la calidad de vida de las familias que reciben un
diagndstico de TEA” (Canal, Martin et al., 2010).

Maseda (2010) estudia el “Sentido de Coherencia” (SOC) de las familias
que tienen uno o mas hijos con TEA. Para ello parte del modelo ABCX pro-
puesto por Hill (1958) que explica como las familias se adaptan a la situa-
cion estresante de tener un hijo con discapacidad. El estudio cuenta con
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una muestra de 101 madres y 68 padres (pertenecientes a 108 familias)
distribuidos por varias provincias del territorio nacional. De los resultados
obtenidos, concluye que: 1) vivir la situacion como un reto es lo que mas
ayuda a ambos progenitores. Después aparece la informacion como he-
rramienta de comprension y por ultimo la percepcion de tener los recur-
sos necesarios a disposicion. 2) Hay diferencias significativas entre padres
y madres respecto a la puntuacion SOC total y en la dimension de com-
prensibilidad ya que los padres muestran mayor sentido de la coherencia
total que las madres. La forma de estructurar cognitivamente la informa-
cion es mas util a los padres.

Por ultimo, Pozo, Sarria y Brioso (2010) disefian un estudio empirico con
dos objetivos. El primero, explorar y describir las percepciones positivas
de madres y padres de hijos con TEAy, el segundo, examinar la influencia
de las contribuciones positivas en la adaptacion familiar a la nueva situa-
cion, medida mediante la “calidad de vida familiar”,“ansiedad”, “depresion”
y “estrés”. Los resultados obtenidos muestran que las madres hacen mas
contribuciones positivas que los padres y muestran mas ansiedad; la con-
tribucion positiva de “crecimientoy madurez” es inversamente proporcional
a la ansiedad en las madres, y en los padres las contribuciones positivas
no influyen en su salud mental pero relacionan la fortaleza y cercania fa-
miliar con calidad de vida. Concluyen que las percepciones positivas po-
drian servir como recursos familiares para adaptarse al reto que supone
cuidar de su hijo con discapacidad.

3. NECESIDADES DE LA FAMILIA DESPUES DEL DIAGNOSTICO Y VALORA-
CION DE LOS SERVICIOS

En los ultimos anos los padres demandan consejo genético con mayor
frecuencia. A raiz de los resultados obtenidos por Ritvo et al. (1989) en el
estudio epidemiolégico realizado en Utah (Estados Unidos), donde conclu -
yen que el riesgo estimado de que un nuevo hijo tenga autismo cuando
ya hay otro en la familia es del 8,6%, de un 7% si el hijo con autismo es
varon, e incrementandose hasta un 14.5% en el caso de que sea del sexo
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femenino. En relacion con esto, Selkirk, McCarthy, Lian, Schimmenti y
LeRoy (2009) realizaron una encuesta andnima a 255 padres cuyos hijos
fueron diagnosticados de autismo. Las preguntas se centraban en cinco
aspectos: 1) sus creencias acerca de las causas del TEA; 2) el riesgo de re-
currencia; 3) si la percepcién del riesgo influia a la hora de tomar decisio-
nes sobre la planificacion familiar; 4) si los padres habian recibido consejo
genético, y 5) de qué manera los consejeros genéticos pueden ayudar a
las familias. La mayoria pensaban en causas genéticas (72,6%) y conside-
raban alto el riesgo de recurrencia, lo que afectaba significativamente a
la planificacion familiar. Solo el 10% habia pedido consejo genético rela-
cionado con los TEA.

Por su parte, Campbell y Figueroa (2001) llevaron a cabo entrevistas con
preguntas abiertas a las familias de la ciudad de Hermosilla (Méjico) para
conocer las dificultades y las necesidades que presentaban. Los resultados
identificaron los siguientes aspectos:

= Dificultades para establecer un diagnostico

= Escaso apoyoy orientacion de los profesionales

= Conocimiento del problema basado en mitos, no en realidades
= Ausencia de centros de tratamiento

= Recursos economicos limitados

= Escaso apoyo familiar

= Deterioro de la relacion de pareja

= Problemas de conducta en los hermanos

Ellis et al. (2002) utilizaron la Family Needs Surveys (Bailey y Simeonsson,
1988) para evaluar directamente las necesidades de las familias con hijos
con autismo, TGD y retraso mental. Las necesidades detectadas estaban
relacionadas con mayor informacion, mas servicios comunitarios y mas
apoyos personales. Los items mas puntuados por las familias (por encima
del 50%) en la encuesta, fueron los siguientes:

= Informacion: Necesito mas informacion sobre los servicios que mi
hijo/hija podria recibir en el futuro.

= Informacion: Necesito mas informacion sobre los servicios disponi-
bles actualmente para mi hijo/hija.
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= Servicios a la Comunidad: Necesito ayuda para localizar actividades
de ocio adecuadas para mi hijo/hija.

= Informacion: Necesito mas informacion acerca de como ensenar a
mi hijo/hija.

= Informacion: Necesito mas informacion acerca de como manejar el
comportamiento de mi hijo/hija.

= Apoyo: Necesito tener mas tiempo para mi.

= Informacion: Necesito mas informacion sobre las leyes y reglamentos
relativos a los derechos de mi hijo/hija y a mis responsabilidades.

= Servicios Comunitarios: Necesito ayuda para encontrar cuidadores
o monitores que me sustituyan, que estén dispuestos y que sean
capaces de cuidar de mi hijo/hija para tomarme un tiempo de “res-
piro familiar”.

Bromley et al.(2004) a través de las entrevistas realizadas a 68 madres,
identificaron como necesidades un mejor asesoramiento y tiempos de
descanso para la madre.

Thomas, Morrissey y McLaurin (2007) describen servicios utilizados por
las familias de un nino con autismo y las metodologias empleadas por
dichos servicios: Treatment and Education of Autistic and related Commu-
nication handicapped CHildren (TEACCH), Applied Behavior Analysis (ABA),
Flor time (Greenspan), Defeat Autism Now (DAN), Programa de Loovas,
Denver Model, etc. Administraron una encuesta a 301 familias, con un hijo
de 8 anos o menos, que podian completar a través del teléfono o auto-
administrada, en Carolina del Norte, durante el invierno de 2003-2004.
Los resultados indican que 66% de las familias utilizan uno o mas servi-
cios de atencion. Parece haber un conjunto de servicios diferentes por es-
pecialidades, pero con solapamiento entre ellas. La terapia de lenguaje en
la escuela era el servicio mas utilizado y se identificaba como el mejor. La
mayoria (81%) de las familias informaron que estaban satisfechos con los
servicios utilizados.

Saldana et al. (2009) administraron cuestionarios sobre calidad de vida
a 74 familias de adultos con TEA que viven en Andalucia. Los indicadores
de calidad de vida fueron: situacion laboral, salud, conducta adaptativa y
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red social. Se les pidio una valoracion subjetiva de la calidad de vida. Los
resultados muestran medidas de los indicadores de calidad de vida ex-
tremadamente pobres. Las redes sociales quedaban reducidas a miem-
bros de la familia. Los recursos de la comunidad estaban ausentes en la
mayoria de los casos. Para dos tercios de las familias, la valoracion de los
indicadores subjetivos de calidad de vida quedd muy limitada por las po-
bres habilidades sociales y comunicativas. Los resultados indican la nece-
sidad de apoyos adicionales a las familias de los adultos con TEA y de
aumentar los recursos comunitarios.

Podriamos clasificar las necesidades de las familias después del diag-
nostico en varios grupos: psicologicas, educativas, sociales y economicas.
Las primeras para ayudar a los miembros de la familia a aceptar la nueva
situacion de forma positiva. Las segundas, para dotar de estrategias ne-
cesarias a lafamiliay posibilitar el acceso del hijo con autismo a sistemas
educativos adecuados y efectivos. Las sociales tienen que ver con la con-
cienciacion a la sociedad para que sepa que significa tener autismoy que
permita y facilite el acceso a todos los recursos de la comunidad.Y por ul-
timo, las economicas, para que las familias puedan acceder a servicios que
suponen un coste elevado para la familia y que no contaba con ello.

Merece especial atencion la labor realizada por el Grupo de Estudio de
los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) por el peso que ha tenido en
los estudios aqui presentados. En el ano 2002 se crea, a través del Instituto
de Salud Carlos Il del Ministerio de Sanidad y Consumo, el GETEA con la
intencion de conocer la realidad del autismo en Espanay recomendar vias
de mejora en la asistencia, la formacion y la investigacion en los TEA. Entre
sus primeras tareas, estaba analizar la disposicion de las familias a parti-
cipar en proyectos de investigacion y conocer el retraso en el diagnostico
del autismo que sufren las familias.

Respecto a las actitudes de las familias ante la investigacion (GETEA,
2003c¢), de la opinién mayoritaria de las familias consultadas, el Grupo de
Estudio concluye que, en general, las familias consultadas son sensibles
a la importancia que tiene la investigacion en el campo de los TEA; se
muestran receptivas; solicitan mas informacion sobre los avances en este
campo; piden una comunicacion mas fluida entre investigadores y familias,
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y muestran su disposicién a colaborar (aunque se muestran, como es na-
tural, muy precavidos con todo lo que pueda afectar a sus hijos/as directa-
mente). Del mismo estudio se extraen las siguientes conclusiones (GETEA,
2003C, pp. 23-24):
= Un Registro de Casos basado exclusivamente en los informes clinicos
y diagndsticos de que disponen las familias (junto con entrevistas
con los padres) sin tener que molestar a la persona con TEA, puede
aumentar mucho el indice de participacion, asi como el respeto del
ritmo de actividades cotidianas de la familia (y especialmente de
la persona con TEA).
= Esrecomendable la creacion de un Comité Etico de seguimiento que
garantice el cumplimiento de los requisitos legales en lo que res-
pecta a la confidencialidad de los datos, su tratamiento, los derechos
de los participantes y la devolucion de los datos a los informantes
de forma periddica. Esta garantia, junto a los medios para que las
familias trasladen cualquier queja o problema directamente al Co-
mité, aseguraria la regulacion de Bancos, Registro e investigaciones
alargo plazo (una de las mayores preocupaciones de los padres).
= La generalizacion del uso del Consentimiento Informado como re-
quisito para cualquier investigacion (y el sometimiento de la misma
al Comité) acabaria con las dudas de las familias sobre el procedi-
miento concreto de la prueba, sus derechos como participantes en
esa investigacion concreta (incluyendo la posibilidad de suspender
la actividad si lo consideran necesario),y el uso posterior de esa in-
formacion.
= Se recomienda la coordinacion con la familia respecto a las pruebas
arealizar para evitar la multiplicacion de sesiones y molestar lo me -
nos posible a la persona con TEAy a su familia. Esto incluye acuerdos
ocasionales con instituciones locales concretas (colegios, residen-
cias...) y con sus profesionales (para evitar desplazamientos y am-
bientes desconocidos); en el caso de las extracciones de sangre, un
intento de coordinacion con las pruebas hospitalarias que en algu-
nas ocasiones forman parte del seguimiento continuo de la per-
sona con TEA.
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Es recomendable hacer un mayor esfuerzo para informar a las familias
sobre las lineas de investigacion que se siguen actualmente,y como
estasy las nuevas técnicas de neuroimagen pueden permitir apreciar
alteraciones que pasaban desapercibidas con anterioridad, ya que
muchos padres han expresado que, si bien en principio no estan en
contra de participar en algunas pruebas, su hijo/a ha pasado ya por
todas ellas, sin que se haya detectado ningun tipo de anomalia fi-
sica u organica, por lo que no entienden en qué puede ayudar que
se le repitan esas mismas pruebas para investigar el trastorno.

En esta misma linea, tal vez se deberia informar sobre qué esy
como funciona un “banco de tejidos” (de cerebros, en este caso).
Estudiar la posibilidad de usar el método mas incruento en la ob-
tencion de una muestra de ADN (viabilidad de obtencion a través
de una muestra de saliva), o, al menos, acordar un procedimiento
general de extraccion que sea lo menos perturbador posible para
estas personas.

Respecto a los resultados sobre el proceso diagnostico seguido por las
familias, las conclusiones obtenidas son las siguientes (GETEA, 2004b, pp.

29-30):

En un 80% de los casos es la familia la primera en sospechar que
hay un problema en el desarrollo de su hijo.

La edad media de sospecha de los ninos con TGD es de un anoy diez
meses.

La primera consulta tiene lugar 4 meses mas tarde, y a partir de ese
momento las familias normalmente consultan a varios profesiona-
les y especialistas hasta recibir el diagnostico de TGD mas especifico
a los 4 anos y 4 meses como media, lo cual supone una busqueda
activa de diagnostico por parte de las familias de 2 anos y 2 meses.
Se tarda mas de un ano en obtener un diagnostico de sospecha.

El tiempo medio de la demora diagnostica atribuible al sistema sa-
nitario en estos trastornos es de dos anos y medio desde que se rea-
liza la primera consulta, incrementandose de manera significativa
en el caso del Sindrome de Asperger.
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= Seaprecia un acortamiento significativo en la demora sanitaria (de
aproximadamente afo y medio) en los nifnos y nifias menores de 6
anos.

= Ladisminucion encontrada en los ultimos anos en el tiempo de de-
mora se asocia a un mejor funcionamiento de los servicios de aten-
cion especializada, y no tanto a una deteccion y/o derivacion mas
temprana por parte de los servicios de Atencion Primaria.

= El proceso diagnostico se acorta de forma significativa cuanto
menor es |la edad de sospechay la de primera consulta, aunque no
se ha explorado en qué medida influye la gravedad del trastorno.

= Enun porcentaje significativo de casos no se han realizado las pruebas
recomendadas por los protocolos internacionales para la detecciony
diagnostico de los TEA,y no se dispone de informes médicos detallados.

= Apesarde que el 72% de las familias que han participado en el es-
tudio han acudido en algin momento a profesionales de la sanidad
publica, el 63% de los diagnosticos mas especificos los han propor-
cionado especialistas privados o servicios concertados gestionados
por las asociaciones.

= Los servicios recibidos por las asociaciones de padres generan mas
satisfaccion que los prestados por la Administracion publica.

= Lagran mayoria de las familias estan dispuestas a participar en pro-
yectos de investigacion bien planteados.

4. RECURSOS PARA LAS FAMILIAS

Son muchos y muy variados los programas que existen en el mundo diri-
gidos a las familias. Aqui nos referiremos a dos de ellos que por su tras-
cendencia, difusion y resultados consideramos los mas efectivos y
prometedores para ayudar a las familias a afrontar la nueva situacion con
éxito.

En primer lugar, la division TEACCH (Treatment and Education of Autistic
related Communication Handicapped Children) es un programa estatal
desarrollado en Carolina del Norte (Estados Unidos) en 1966 al servicio
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de las personas con TEAy sus familias. El programa tiene como fines prio-
ritarios: 1) permitir que las personas con TEA se desenvuelvan de forma
significativa, productiva e independiente en sus propias comunidades; 2)
ofrecer servicios ejemplares a personas con TEA, a sus familias y a los pro-
fesionales;y 3) transmitir conocimientos, integrar la teoria con la practica
clinica y distribuir la informacion tedrica y practica por todo el mundo.
El Hanen Program (Sussman,1999) es un programa especialmente con-
cebido para ayudar a los padres a descubrir y poner en practica sus im-
portantes habilidades a la hora de fomentar y estimular la capacidad de
comunicacion e interrelacion de sus hijos. Su objetivo principal es que los
principales educadores de los ninos con TEA sean sus propios padres, pues
los que mejor les conocen y pueden intervenir de manera mas intensa
durante las actividades cotidianas de la familia. Los padres aprenden a
encontrar,en el dia a dia,oportunidades para fomentar la interacciony la
comunicacion de sus hijos, a partir de las preferencias y caracteristicas
particulares de cada nino. La metodologia del Programa Hanen es emi-
nentemente practica y personalizada ya que cada familia trabaja con sus
propios materiales y entornos: su casa, sus tareas y actividades cotidianas
y sus objetos y juguetes habituales. Una de las primeras necesidades que
les surgen a los padres es conocer realmente que es el autismo. En nuestro
pais contamos con la primera publicacion oficial dirigida a padres (Bohor-
quez et al,, 2007), en la que se explica de forma sencilla qué son los TEA,
los sentimientos mas frecuentes en los padres, qué puede hacer la familia
para apoyary participar de forma activa en la educacion del hijo con TEA,
qué necesidades tienen, como manejar los problemas de conducta en
casa, tipos de escolarizacion y recursos disponibles para las familias.

5. LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES

La mayoria de los estudios coinciden en senalar que una de las necesida-
des mas demandadas es la busqueda de apoyos para la propia familia
(Banach, ludice, Conway y Couse, 2010; Cassidy et al., 2010; Ellis et al. 2002;
McCabe, 2008).



152 | Maria del Sol Fortea Sevilla

Shuy Lung (2005) analizan los efectos que los grupos de apoyo tienen
en la salud mental y en la calidad de vida de las madres de hijos con au-
tismo. Veintisiete madres se distribuyeron, segun su disponibilidad, en
dos grupos, uno control (19 madres) y otro experimental (8 madres), para
participar en un programa (grupo de apoyo) de 10 semanas de duracion.
Los resultados fueron que no habia mejora significativa en la salud men-
tal de las madres participantes. Sin embargo, el bienestar subjetivo y la
situacion laboral si tenian efectos positivos en la salud mental. El bienes-
tar subjetivo también tuvo efecto sobre |a calidad de vida. A la vista de
estos resultados, recomiendan participar regularmente en grupos de
apoyo para padres, promocionar la formacion profesional,y mejorary pro-
mocionar a los dinamizadores de los grupos de apoyo.

Mandell y Salzer (2007) identificaron los factores asociados a la parti-
cipacion en grupos de apoyo para familias con TEA. Administraron una
encuesta a 1.005 familias en Pensilvania (Estados Unidos). Una tercera
parte de los encuestados reconocio haber participado alguna vez en estos
grupos. Controladas las variables demograficas (sexo, etnia, nivel educa-
tivo de los padres e ingresos econémicos), los resultados muestran que
los padres de nifios con conductas autolesivas, problemas de sueno o dé-
ficit grave del lenguaje, tenian mas probabilidades de participar en grupos
de apoyo. Los resultados de este estudio sugieren la necesidad de que los
clinicos deriven a las familias a estos grupos de apoyo.

McCabe (2008) da cuenta de las experiencias de las familias de los
ninos con autismo en la Republica Popular de China. La principal necesi-
dad detectada es el apoyo entre padres, ya que comparten experiencias
similares. Dieron basicamente dos razones de |la importancia del apoyo
entre padres: 1) aprender unos de otros, y 2) obtener el apoyo moral y
aliento en una relacion que es mas equitativa y menos discriminatoria que
la experimentada por otras personas en la sociedad que no tienen hijos
con autismo.

Observamos que estos apoyos son aportados desde hace anos,y conti-
ndan en la actualidad, por asociaciones de familiares afectados. Se trata
de un movimiento que surge en la mayoria de los paises. Asi,a modo de
ejemplo, podriamos citar el caso de Autism Speaks, fundada en febrero de
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2005 en Estados Unidos por abuelos de un nino con autismo. Desde en-
tonces, Autism Speaks se ha convertido en la organizacion mas grande del
autismo, promoviendo actividades, buscando financiacion para la investi-
gacion sobre las causas, la prevencion, los tratamientos y la cura del autismo,
concienciando cada vez mas sobre los TEA, y defendiendo las necesidades
de las personas con autismo y sus familias. Otros ejemplos de organiza-
ciones con fines similares son: Autism Society (Estados Unidos), Nacional
Autistic Society (Inglaterra), Autism Europe, (Europa) y World Autism Orga-
nisation (Organizacion Mundial de Autismo).

Antes de pasar a describir las asociaciones de personas y familiares de
TEA de ambito nacional y autonoémico, no podemos dejar de mencionar
al menos la importante labor que desarrolla el Comité Espanol de Repre-
sentantes de Personas con Discapacidad (CERMI). Se trata de una plata-
forma de representacion, defensa y accion de toda la poblacion espanola
con discapacidad y de sus familias, que conscientes de su situacion de
grupo social desfavorecido, desean avanzar en el reconocimiento de sus
derechos y alcanzar la plena ciudadania en igualdad de derechos y opor-
tunidades con el resto de componentes de la sociedad. Es un lugar de en-
cuentro para la accion politica de las personas con discapacidad. Esta
constituido por mas de 6.000 asociaciones estatales de personas con dis-
capacidad que representan a los 3.8 millones de personas con discapaci-
dad que hay en Espana, un 10% de la poblacion total. Su mision consiste
en articulary vertebrar al movimiento social de la discapacidad, para des-
arrollar una accion politica representativa en defensa de los derechos e
intereses de las personas con discapacidad, tanto colectiva como indivi-
dualmente. Sus fines ultimos son promover la no discriminacion, la igual-
dad de oportunidades, la emancipacion social y, en general, la mejora de
las condiciones de vida de las ciudadanas y ciudadanos espanoles con dis-
capacidad y de sus familias.

En nuestro pais, la Asociacion Espanola de Padres de Personas con Au-
tismo (APNA), nacié en 1.976 en Madrid, con el fin de atender las necesi-
dades de las personas con autismo y apoyar y orientar a sus familias en
un momento en el que no habia practicamente en nuestro pais centros
educativos para ninos autistas ni existian profesionales especializados en
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autismo, ni existian programas educativos adecuados para ayudar a los
ninos con autismo, al carecerse de informacion y de investigacion en el
area del autismo.

Poco a poco se van creando nuevas asociaciones en Madrid y en el resto
de las provincias hasta extenderse por todo el territorio nacional agrupan-
dose en federaciones y posteriormente en confederaciones (Federacion
Espanola de Asociaciones de Padres de Personas con Autismo, Confede-
racién Autismo Espafa, Federacion Asperger Espafa).

En Canarias, el movimiento asociativo existe y como prueba de ello des-
cribimos las Asociaciones de Familiares mas importantes. Todas ellas coin-
ciden en la necesidad de crear servicios de apoyo para las personas
afectadas y para sus familiares. Unas se centran en los primeros anos de
vida,otras en la etapa escolary otras pretenden abarcar todo el ciclo vital.

Asociacion de Padres de Ninos Autistas de Las Palmas (APNALP) es una
asociacion que inicia su andadura en el ano 1.978 sin animo de lucroy
compuesta por familias de personas que presentan trastornos del espec-
tro autista (TEA). Su fin es promover el bienestar y la calidad de vida de
las personas con TEA y de sus familias. La Asociacion persigue este obje-
tivo mediante la creacion y el desarrollo de los servicios necesarios para
dar respuesta a sus necesidades. Esta integrada en las siguientes organi-
zaciones: Confederacion Autismo Espanay FESPAU. Su objetivo es ofrecer
servicios y apoyos que mejoren la calidad de vida de las personas con TEA
y sus familias promoviendo, entre otras acciones, la inclusion social de las
personas con TEA mediante la sensibilizacion de la sociedad, la participa-
cion de las familias, la formacion y el desarrollo de los trabajadores, y el
desarrollo de programas individualizados centrados en las capacidades
de las personas con TEA.

Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Tenerife (APANATE)
es una Asociacion sin animo de lucro, que comenzo6 en 1995 con el fin de
promover el bienestar y la calidad de vida de las personas con autismo,
ofreciéndoles tratamientos especificos de acuerdo a sus caracteristicas.
Es miembro de FESPAU, de Autismo Europa, de la Confederacion Espanola
de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS) y de la Plataforma de ONG’s de Voluntariado de Tenerife. Recien-
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temente ha sido declarada de Utilidad Publica. El objetivo de la Asociacion
es la creacion, desarrollo y optimizacion de los servicios necesarios para
dar respuesta a las necesidades de las personas con autismoy a sus fami-
lias, en la isla de Tenerife. Sus principios de actuacion se basan en consi-
derar que la educacion, aplicada en todos los campos de la vida, es el
mejor instrumento para ayudar a los pacientes con este trastorno, poten-
ciando al maximo sus capacidades de desarrollo personal y de participa-
cion social.

Asociacion Canaria de Personas con Trastornos Generalizados del Desa-
rrollo (ACTRADE) es una asociacion sin animo de lucro que se constituyo
en Abril de 2001. Esta formada por un grupo de padres y madres, familia-
res, amigos y profesionales de personas afectadas por Trastornos del Es-
pectro Autista y Trastornos Especificos del Lenguaje y la Comunicacion
con Espectro Autista asociado, que persigue promover el bienestar y la
calidad de vida de los afectados y sus familiares. Desde su nacimiento or-
ganizan actividades en beneficio de las personas afectadas. Acoge a todas
las personas afectadas con estos trastornos con el fin de dar respuesta a
sus necesidades, ya que necesitan del apoyo de otras personas durante
toda su vida. Son miembros de FESPAU “Federacion Espanola de Asocia-
ciones de Padres de Autistas”y de FEAPS Canarias “Federacion Regional
Canaria de Organizaciones en favor de Personas con Discapacidad Inte-
lectual”.

La Asociacion Asperger Canarias (ASPERCAN) es una entidad sin animo
de lucro de interés publico y social. Fue constituida en el ano 200s5. Es
miembro de |a Federacién Asperger Espana (FAE) que tiene por objeto pro-
mover el bien comun de las personas con Sindrome de Asperger, socios o
hijos de asociados, a través de actividades asistenciales, educativas, recre-
ativas, culturales y deportivas, mediante la promocion, creacion, organi-
zacion o patrocinio de centros de diagnosis o evaluacion, unidades de
tratamiento y atencion especializada, investigacion y experimentacion,
centros de terapia, centros de pedagogia especial, residencias, unidades
de capacitacion para el trabajo, talleres protegidos, unidades hospitalarias,
servicios médicos, de conformidad con los planes de actuacion que aprue-
ba la Asamblea General, asi como la informacion y asesoramiento sobre
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problemas generales del Sindrome de Aspergery,en general,la represen-
tacion y defensa de los intereses de las personas con Sindrome de Asper-
ger ante toda clase de organismos, administracion central, institucional,
local y autondmica, personas fisicas o juridicas, entidades publicas o pri-
vadas, de cualquier clase o naturaleza, tanto nacionales como internacio-
nales. La Asociacion de Padres de Alumnos con Discapacidad en Aulas
Enclave de la Provincia de Las Palmas (APAELP), es una entidad sin animo
de lucro, fundada en el ano 1.999 por un grupo de padres y madres que
tenian un objetivo en comun, su hijo/a con discapacidad intelectual.
Desde su creacion, la asociacion ha velado por los intereses, necesidades
y mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual
y sus familias, mediante la creacion de programas, proyectos, servicios y
actividades que han cubierto, a lo largo de todos estos anos, las insufi-
ciencias con las que las familias de estos chicos y chicas se han encontra-
do,debido a la falta de respuestas y recursos normalizados en la sociedad.

La Asociacion Socio-Sanitaria Tinguafaya de Lanzarote, es una Asocia-
cion que trata de dar respuesta a las necesidades planteadas en las fami-
lias con hijos que presentan discapacidad derivada de un déficit y su
objetivo principal sera: “el de cubrir las necesidades biologicas y psicoso-
ciales del discapacitado, contribuyendo de esta manera a la mejora de la
convivencia familiar, liberalizando a ésta de la carga emocional y fisica y
facilitando mejoras en la intervencion educativa y en el nivel de integra-
cion social.

La Asociacion de Discapacitados de Lanzarote (ADISLAN), fundada en
1998, tiene como objetivos promover, potenciar y apoyar todo tipo de ac-
ciones cuya finalidad sea la integracion familiar, social y laboral de las per-
sonas con discapacidad; potenciar la participacion de las familias en los
organos de gestion de la Asociacion, como socios de ésta; despertar la
conciencia publica sobre la realidad social y familiar de |la persona con dis-
capacidad; crear y gestionar cuantos centros y servicios sean necesarios,
cuyo fin sea la normalizacion e integracion de la persona con discapaci-
dad; prestar cualquier colaboracion o ayuda a los Centros, Instituciones o
personas que, con su labor, contribuyan a la consecucion de estos fines.
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6. CONCLUSIONES

Es largo el camino recorrido pero mucho mas lo que queda por hacer. Es
importante el papel jugado por las asociaciones en Espanay en otros pa-
ises, especialmente Estados Unidos, pero en nuestra comunidad auto-
noma falta mucho por hacery el momento actual de crisis economica que
atravesamos, con recortes presupuestarios que conllevan retirada de sub-
venciones y ayudas economicas a las mismas, no parece que ayude para
seguir avanzando.

Es fundamental el papel jugado en los ultimos anos por el GETEA para
implicar a las familias en la investigacion en nuestro pais y asi queremos
que ocurra en nuestra comunidad, aunque estemos geograficamente
muy lejos, las familias canarias también necesitan y merecen una aten-
cion de calidad.

Podemos terminar con las palabras extraidas del folleto “Qué me pedi-
ria un autista”, que Riviere (APNA,1996) pone en boca de una persona con
autismoy se las dirige a sus padres.

“.. Merece la pena vivir conmigo. Puedo darte tantas satisfacciones
como otras personas, aunque no sean las mismas. Puede Ilegar un mo-
mento en tu vida en que yo, que soy autista, sea tu mayor y mejor com-
pania.

.. No tienes que cambiar completamente tu vida por el hecho de vivir
con una persona autista. A mi no me sirve de nada que tu estés mal, que
te encierres y te deprimas. Necesito estabilidad y bienestar emocional a
mi alrededor para estar mejor. Piensa que tu pareja tampoco tiene culpa
de lo que me pasa.”






MARCO EMPIRICO







Estudio 1. Opinidon de las familias canarias
acerca de los procesos de diagnostico
e investigacion en TEA







1. JUSTIFICACION

En el ano 2002 se constituyo en Espana el Grupo de Estudio en los Trastornos
del Espectro Autista (GETEA), ubicado en el CISATER (Centro de Investi-
gacion sobre el Sindrome del Aceite Toxico y Enfermedades Raras), perte-
neciente al Instituto de Salud Carlos I, Ministerio de Sanidad y Consumo,
contando con el apoyo de la Obra Social de Caja Madrid y la colaboracion
de las confederaciones “FESPAU" y “Autismo Espana”. Las primeras tareas
que debia afrontar el Grupo de Estudio fueron (GETEA, 2003a):

a. Evaluar el estado de la investigacion que sobre autismo se realiza
en Espana, identificando acciones realizadas o en realizacion, proyec-
tos, grupos y expertos en diversas areas de interés.

b. Disenar unas lineas prioritarias de actuacion en investigacion sa-
nitaria sobre autismo, que consideren las necesidades de las familias.

c. Analizar la disposicion de las familias en cuanto a la participacion
en proyectos de investigacion; elaboracion de un registro sobre los
Trastornos del Espectro Autista en Espana, asi como a la donacion
de muestras de sangre para la construccion de un banco de mues-
tras biologicas y ADN para futuras investigaciones.

Estudiando los informes de resultados de los trabajos realizados por el
Grupo de Estudio, comprobamos que la participacion de las familias ca-
narias es escasa (se aportaron Unicamente tres casos a una muestra total
de 647) a pesar del amplio movimiento asociacionista que existe en nues-
tra comunidad. En la Comunidad Auténoma de Canarias existen asocia-
ciones de familiares afectados distribuidas por las siete islas pero no
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existe ningun estudio cientifico acerca de sus necesidades. Se trata de fa-
milias con ninos, adolescentes y/o adultos que en algin momento han
recibido un diagndstico de TEA (Trastorno Generalizado del Desarrollo,
TGD, Autismo, Asperger, TGD no especificado, etc.).

Por otro lado, nuestra practica clinica en diagnostico permite conocer
de primera mano cuales son las dificultades con que se encuentran las
familias antes,durante y después de recibir el diagndstico de TEA. Una de
las primeras dificultades es encontrar respuesta a esas sospechas de que
algo nova bien en el desarrollo de su hijo, a quién consultar, donde acudir,
por qué no se ponen de acuerdo los diferentes profesionales, por qué se
demora tanto el diagndstico, por qué tienen que costearlo las familias
existiendo una sanidad publica, qué pasa con las personas que no tienen
recursos para afrontar la nueva situacion, y un largo etcétera.

Ante este panorama consideramos que seria muy util conocer la opinion
de las familias canarias acerca, por un lado, de la situacion del proceso
diagnosticoy, por otro, de las condiciones para participar en programas de
investigacion. Una vez conocida esta informacion, se pretende disefiar un
programa de actuacion para mejorar la atencion de las personas con TEA
y sus familias.

Para llevar a cabo el estudio, decidimos utilizar los mismos instrumen-
tos de recogida de informacion disenados y empleados por el GETEA. Para
ello, solicitamos el permiso de uso al director del Proyecto, Dr. Manuel Po-
sadas,que amablemente lo concedio a través de conversacion telefonica.

2. OBJETIVOS

El objetivo general de este estudio es conocer la opinion de las familias ca-
narias acerca de los procesos de diagnostico e investigacion en TEA. Este
objetivo general lo desglosamos seguidamente en varios objetivos mas
especificos.
1. Conocer la opinion de las familias canarias sobre el proceso de diag-
nostico a través de sus propias vivencias: qué ocurre desde que la
familia observa o, en su caso, es informada de los primeros sintomas
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hasta que recibe un diagnostico de TEA, que profesionales estan im-
plicados, que pruebas se realizan, quién y como comunica el diag-
nostico, que asesoramiento reciben.

2. Conocer la demora diagnostica en la Comunidad Autonoma de Ca-
narias, es decir, cuanto tiempo transcurre desde las primeras sos-
pechas hasta la entrega del primer diagnostico de TEA.

3. Conocer los servicios de diagnostico existentes en la Comunidad
Autonoma de Canarias. A qué servicios recurren las familias para
obtener un diagnostico.

4. Conocer la opinion de las familias canarias sobre la investigacion y
su disposicion a participar.

5. Sentar las bases para un plan de atencion integral para las personas
con TEA en la Comunidad Autonoma de Canarias.

3. METODO

A continuacion describimos el proceso de seleccion de los participantes
en el estudio, su origen geografico y la relacion con entidades publicas o
privadas cuyo objeto de atencion se centra en el mundo de las personas
con autismo. Seguidamente describimos los instrumentos utilizados para
obtener la informacion y finalizamos este apartado con la descripcion del
procedimiento seguido.

3.1. Participantes

Solicitamos colaboracion a las asociaciones que sabemos prestan servi-
cios a personas con TEA: Asociacion de Padres de Personas con Autismo
de Tenerife (APANATE), Asociacion de Padres de Nifios Autistas de Las Pal-
mas (APNALP), Asociacién de Padres de Alumnos con Discapacidad en
Aulas Enclave de la Provincia de Las Palmas (APAELP), Asociacion Canaria
de Personas con Trastornos Generalizados del Desarrollo (ACTRADE), Aso-
ciacion de Discapacitados de Lanzarote (ADISLAN) y Asociacidon Socio-Sa-
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nitaria ‘Tinguafaya’ de Lanzarote. Se obtuvieron respuesta y colaboracion
por parte de APANATE, ACTRADE, ASPERCAN y ADISLAN. Ante |a falta co-
laboracion de dos Asociaciones de Gran Canaria (APNALP y APAELP), se so-
licita colaboracion a las familias que reciben tratamiento en el Centro de
Psicologia Infantil FOR.TE.A., centro privado dedicado al diagnostico e in-
tervencion de personas con TEA en Las Palmas de Gran Canaria, con aten-
cion a toda la provincia de Las Palmas.

No hemos podido obtener datos del numero de socios o participantes
posibles de cada una de las entidades a las que se pidio colaboracion para
poder conocer la tasa de respuesta. En todos los casos se llamo por telé-
fono para recordarles su colaboracion, logrando en algunos casos la par-
ticipacion y en otros no. La participacion final es de 72 cuestionarios, que
supone un 7,8% de la poblacién con autismo segtn fuentes del INE (2008).
La participacion nacional del ano 2003 fue de 647, que supone un total
del 4% de la poblacién total con autismo (INE, 2008). La participacion es
ligeramente superior (Figura 5.1).

2010

2003

Espana Canarias

Figura 5.1. Participacion en las encuestas

3.2 Instrumentos

Utilizamos como instrumentos de evaluacion las “Encuestas realizadas a
familiares de personas con autismo en Espana”disenadas y evaluadas por
el Instituto de Salud Carlos Il (Anexo 10). Dichas encuestas estan forma-
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das por tres cuestionarios diferentes. El primero, “Cuestionario para fami-
lias de personas con autismo”, compuesto por 43 preguntas de datos fa-
miliares y datos acerca del diagnostico. El segundo, “Cuestionario de
opinion sobre investigacion”, con 8 preguntas acerca de la participacion
o no en diferentes pruebas de investigacion.Y el tercero, “Evaluacion de
los cuestionarios” para contemplar posibles mejoras en los mismos. Los
datos son analizados mediante el programa informatico SPSS Statistics
19 y Microsoft Excell 2010.

3.4. Procedimiento

Se llama por teléfono a los/as presidentes/as y responsables técnicos de
cada una de las Asociaciones para explicarles el proyecto y solicitarles su
colaboracion voluntaria. Todos muestran su interés y solicitan que les en-
viemos la documentacion para distribuirla entre los socios. Se les informa
que se enviaran por correo electronico tres documentos: una carta de pre-
sentacion con los objetivos, los cuatro cuestionarios unificados en uno (18
paginas) y el consentimiento informado. Cada familia debera firmar el
consentimientoy acompanarlo con los cuestionarios. Pueden devolverlos
a través del correo electronico, personalmente en una direccion aportada,
0 nosotros pasamos a recogerlos. En el caso de APANATE, visitamos la sede
en La Laguna para recogerlos; ADISLAN y ACTRADE los depositan en la direc-
cion indicada; ASPERCAN y Tinguafaya los envian por correo electronico;
APNALP y APAELP no colaboran. Se envian mensajes de correo electronico
y se les Illama por teléfono en repetidas ocasiones para recordarles su co-
laboracion. Se pide colaboracion a los usuarios del Centro de Psicologia
Infantil FORTE.A, algunos de cuyos usuarios pertenecen a las asociaciones
APAELP y/o ACTRADE y el resto se contabilizan como no miembros de aso-
ciaciones. Al cabo de un ano se cierra la recogida.

Se procede al vaciado de datos mediante el programa estadistico SPSS
Statistics 19. Se procesa toda la informacion obteniday se realiza un ana-
lisis descriptivo, basicamente de frecuencias para obtener los resultados
que siguen a continuacion.
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4.RESULTADOS

Los resultados los clasificamos en cinco grupos diferentes. En primer lugar,
aportamos datos sociodemograficos de las familias que han participado.
En segundo lugar, los resultados corresponden a la opinion que las fami-
lias participantes tienen del proceso diagnostico por el que todas han pa-
sado hasta llegar al diagndstico definitivo de autismo. En tercer lugar,
informamos de la opinion que las familias tienen acerca de la investigacion
y su posible participacion en programas de investigacion. Terminamos
con la evaluacion que las familias hacen de los cuestionarios cumplimen-
tados para mejoras futuras.

4.1. Datos familiares

La participacion por provincias esta muy igualada, el 52% a la provincia
de Santa Cruz de Tenerife y el 48% a la provincia de Las Palmas (Figura
5.2). E 76% de las familias pertenece a alguna asociacion de familiares, y
el 7% ademas pertenece a una segunda asociacion.

~— lasPalmas
48%

S.C.Tenerife
52% —/

Figura 5.2. Participantes por provincia

La participacion por asociaciones la encabeza la asociacion de Tenerife,
APANATE, con un 39% de la participacion total. Hay un 24% de familias
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que no pertenecen a ninguna asociacion y son recogidos en centros pri-
vados que colaboraron (Figura 5.3). Cinco familias pertenecen, ademas, a
una segunda asociacion (Asociacion de padres de alumnos con discapa-
cidad de Tenerife —~APADI-, APANATE, Asperger-Espana y otras no especifi-
cadas).

/ 16% m actrade

m adislan

24%

m apaelp
/4% mapanate

[ aspercan

\ m ninguna
1%

N— 39%

6%—"

Figura 5.3. Participacion por asociaciones

La distribucién por sexo es 3:1, coincidiendo con la frecuencia habitual,
superior en el sexo masculino: por cada tres varones hay 1 mujer.

Femenino
24% N\

Masculino
/ 76%

Figura 5.4. Distribucion por sexo
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Al tratarse de una muestra no muy grande, y no contar con la edad ac-
tual nifecha de nacimiento de tres casos, hay una gran variabilidad en la
edad actual de la misma (amplitud: 3-27 afos),y es un dato que va ser im-
portante a la hora de interpretar algunos resultados (Figura 5.5). Por ello,
obtenemos como medidas importantes, no tanto la media de edad, que
es alta (9,37 anos) debido a la influencia de unas pocas puntuaciones por
encima de 18 anos,como la moda. Tendremos en cuenta la mediana (Med),
la moda (Mod) la desviacién tipica (S). La mitad de la muestra esta por de-
bajo de 7 anos y medio y la edad mas frecuente es 6 anos (Tabla s5.1).

Tabla 5.1. Indicadores de edad de la muestra en el momento de la encuesta

Media 9,37
Mediana 7.50
Moda 6
Desviacion tipica 5,892
Amplitud 3-27

1T 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1M 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

Figura 5.5. Edad de la muestra

Casi la mitad de las familias (47%) estan formadas por cuatro miem-
bros, padres y dos hijos, seguidos de unidades familiares de 3 miembros
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(30%). Son minoritarias las familias de mas de seis miembros (1%) y las
monoparentales, madre e hijo (4%).

1%

/—4%

18% "2
oo_\

=3

m4

/—30% 5

mo6

47% ——

Figura 5.6. Numero de personas que componen la unidad familiar
En cuanto al lugar de residencia, el 50% viven en ciudades de mas de
100.000 habitantes, que son las dos capitales de provincia. El 25% vive en

ciudades de menos de 10.000 habitantes.

35

30%
30
25%
O,
30 20%
20%
30
30
30
5%
. ]
30
>500.000 100.000 a 50.000 a 10.000 a
500.000 100.000 50.000 10.000

Figura 5.7. Poblacion de la localidad de residencia



172 | Maria del Sol Fortea Sevilla

Nos sorprende observar que un porcentaje alto de participantes no re-
cibe apoyo en el centro escolar. Ello se debe, en su mayoria a que estan
escolarizados en guarderias y centros de educacion infantil, donde no se
recibe, normalmente apoyo por no ser obligatoria su escolarizacion.

7% =~ m CEIP sin apoyo
m CEIP con apoyo
m ESO sin apoyo

6% = o
o m ESO con apoyo

m CEE primaria
- m CEE secundaria
9% m Otros
4% ——
4% —
6% ——

Figura 5.8. Tipo de Escolarizacion

El 85% recibe algun tipo de terapia ademas de la escolarizacion. La ma-
yoria hace “terapias” fuera del centro escolar. Las terapias hacen referencia
a programas de atencion temprana, apoyo psicologico, apoyo pedagogico
y logopedia principalmente.

— 6%
/—7%
/—2%

m Centro Dia Adultos

m Programa Estancias
Fines Semana

m Colonias Verano

m Terapia Individual

85% ——

Figura 5.9. Servicios utilizados
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Las madres siguen siendo las mas implicadas en las tareas relacionadas
con la atencion de su hijo,y también son las que han cumplimentado, en
su mayoria el cuestionario.

Padre

4 6%
Padre
— Néasﬂ/:e /4%
Madre
58% N\

Figura 5.10. Cuidador principal y quién cumplimenta el cuestionario

Padre-Madre
29% \

El esfuerzo econdomico que hace una familia con un miembro con TEA
es mayor al que hacia antes de la aparicion del hijo con TEA para el 61%
de las familias,y mucho mayor para el 33%. Tan solo hay un 6% que con-
sidera que el esfuerzo es normal.

339 —

Figura 5.11. Esfuerzo econémico
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El tipo de gastos debido a la enfermedad es variado, siendo la mayor
carga (69%) debida a los tratamientos especiales requeridos (psicolégicos,
logopédicos, psiquiatricos, de psicomotricidad), seguida de farmacos y
centros educativos y de dia (8% cada uno). Especial atencion merecen los
gastos derivados de dejar de trabajar para cuidar a los ninos (7%).

8%
Vau 3%

m Centros Educativos y Centros de
Dia
/8% m Desplazamientos

m Farmacos,alimentacion, aparatos

69%—\
/— 7% m Gastos derivados de dejar de tra-
‘ bajar para cuidar al nifio/a
1 Otros
N % m Tratamientos especiales: Psicolo-

gia, Logopedia, Psiquiatria,

Psicomotricidad

Figura 5.12. Tipo de gastos

Poco mas de la mitad de las familias (54%) recibe ayudas econémicas
derivadas de minusvalia directamente.

S —
54%

Figura 5.13. Ayuda econémica recibida
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Se plantea una pregunta opcional acerca de los ingresos medios anua-
les. EI31% no respondio a esta pregunta. Con los aportados, comprobamos
que estan muy repartidos, siendo los grupos mayoritarios los que tienen
unos ingresos anuales de menos de 18.000€ (32%) y entre 18.000 y 21.000
euros (15%).

Hasta 42.000 —
13%

~— Hasta 18.000
32%

Hasta 42.000 N
15%

Hasta 39.000 —~

2%
Hasta 33.000 —=
6%
Hasta 30000 —~

6%

Hasta 21.000
15%

N\—— Hasta 24.000

Hasta 27.000 2%

9%

Figura 5.14. Ingresos medios anuales

El 10% de las familias encuestadas tiene otras personas de la familia
con TEA, de ellos, el 33% son hermanos y el 67% dice que son primos.

Si
/ 10%

No sabe
13%

— Hermano
33%

No

0/ N\ Primo
7% 67% \—

Figura 5.15. Familiares con TEA
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El grado de satisfaccion con los servicios publicos es muy bajo. Puntua-
dos de 0 a 10,y considerando el 5 como el minimo de satisfaccion positiva,
obtenemos los siguientes resultados. El 70% no aprueban la informacion
dada. El 81% no esta satisfecho con el apoyo psicologico prestado. El 75% no
aprueba el apoyo social otorgado. El 77% no aprueba el apoyo econémico
prestado.Y por ultimo, el 53% no aprueba el servicio educativo prestado.
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Figura 5.16. Grado de satisfaccion de las familias con los organismos
publicos y con las asociaciones

Las personas que pertenecen a alguna asociacion, valoran positiva-
mente la satisfaccion con los servicios que presta. El grado de satisfaccion
es alto con la informacion recibida (84,2%), con el apoyo psicolégico recibi-
do (87,8%), con el apoyo social (79,8%), con el apoyo educativo (82,5%) y con
los servicios aportados por la asociacion en general (56,2%) (Figura 5.16).

4.2.0Opinion de las familias acerca del proceso diagnoéstico
La mitad de las familias canarias no tiene que desplazarse de su localidad

de residencia para iniciar el proceso diagnostico. Las familias que si se des-
plazan lo hacen en su mayoria a otra ciudad en la misma isla donde resi-
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den (68%); el 16% se desplaza a otrasislasy el 13% a la peninsula (Madrid

y Barcelona). Un pequefio porcentaje se traslada a otros paises porque
son originarios de alli (dos familias).

otros
Sl Provincia a peninsula

7% 13% enlaisla
/ 51%
entre islas
16‘7

/T 68%
Figura 5.17. Desplazamiento para el proceso diagnéstico

Si Ciudad
42%

Una vez recibido el diagnostico, son pocas las familias que cambian su
domicilio, inicamente el 3% cambian de ciudad y el 1% de pais. De las fa-
milias que no cambian de domicilio, el 85% consideran que no era nece-
sario hacerlo. Un pequeno grupo no lo hizo por cuestiones economicas
(6%), familiares (3%), de trabajo (3%) y otras no especificadas (3%). De los
que cambiaron, el 1% cambiod de pais y el 3% de ciudad.

Familiares
SI Pais 3/) otros

3%

Si C|udad
3% 1% Econémicos

6% No era
Tra

/" necesario
85%

bajo
3% \

96%

Figura 5.18. Cambio de residencia después del diagnostico
y motivos para no cambiar
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Las familias informan que las personas que tuvieron las primeras sos-
pechas de que algo no iba bien en el desarrollo de los ninos, fueron los
propios familiares (79%), seguidas de los profesores o educadores (15%),
pediatras (4%) y psicologos (2%).

Psicélogo
2%

Educador-Profesor

15% —\
Familia
/ 79%
Pediatra
4% TN\

Figura 5.19. Personas que observaron los primeros sintomas

Esas primeras sospechas ocurrieron en su mayoria entre los 12 'y 18
meses de edad (40%). El 23% inici6 sus sospechas entre los 2y 3 anos; el
8% entre los 3y 5anos; el 2% entre los 6y 9 anos.Tan solo el 9% comenzo
a preocuparse antes de los 12 meses de edad. Ningun caso de la muestra
sospecho después de los g anos.

6-9 anos
2% <12 meses

/—9%

37-60 meses
8% N~
12-18 meses

S 40%

24-36 meses

23% T\

19-24 meses

18%

Figura 5.20. Edad del nifio cuando se tuvieron las primeras sospechas
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Los comportamientos que originaron la preocupacion fueron variados
y diferentes en cada caso, pero coinciden en su mayoria. La mayoria de las
familias recuerda no uno sino varios comportamientos que le llamaban
la atenciony le preocuparon. Se pueden clasificar en varios grupos en fun-
cion de a qué area de desarrollo afecte.

No comprende
» Senalar 2%
Alteracion

P 3% Muy tranquilo
comunicacion 1%
3% j /_ Comportamientos y

movimientos repetitivos

/_ 17%

Pérdida de lenguaje
5% TN

Sordo
5% TN\

No juega
6% =~ Ausencia o retraso
del lenguaje

14%

No responde a
su nombre

7% —r"

Falta de atencion Dificultades

8% — socioemocionales
12%
Conducta
probIg[;aUca \ Mirada alterada
° 9%

Figura 5.21. Comportamientos que hicieron sospechar

Enumeramos los comportamientos mas habituales, de mayor a menor
frecuencia: comportamientos y movimientos repetitivos de todo el
cuerpo, ausencia o retraso del lenguaje verbal, dificultades socioemocio-
nales, mirada alterada, conductas disruptivas, falta de atencion, no res-
ponde a su nombre, no juega, parece sordo, pérdida de lenguaje,
comunicacion alterada, no senalar,no comprender el lenguaje, demasiado
tranquilo.
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Una vez presente la preocupacion, se comienza a buscar asistencia sa-
nitaria. Casi la mitad recurrio exclusivamente a la asistencia privada
(40%), el 23% a la publicay un 37% acudieron a ambas.

Publica

S 23%

Ambas

37% _\

N Privada

40%

Figura 5.22. Primera asistencia sanitaria

Los motivos apuntados para recurrir a la asistencia privada fueron va-
riados. Un 31% debido a que no encontraron respuesta en la sanidad pu-
blica; el 24% por las listas de espera de la sanidad publica, un 18% por
consejo médico, y el 27% por otros motivos (por ejemplo, restaron impor-
tancia a los sintomas, preferencia por la sanidad privada, recomendacio-
nes de familiares o conocido...).

B Por consejo médico o familiar

/—18%
2% — B No respuesta por la sanidad
publica
m Lista de espera
© Otros
~— 31%

24% —r

Figura 5.23. Motivos para recurrir a la asistencia privada
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El primer servicio al que acuden es el pediatra (65%), seguido de espe-
cialistas psicdlogos y/o logopedas (27%) y en menor medida a otros pro-
fesionales de la salud (neuropediatras, médicos del oidos...).

Otros: neurdlogo, neu-
ropediatra, otorrino
7%

Especialista:
psicélogo, logopeda

27% Ny

Médico de
cabecera
1%

Pediatra
S— 5%

Figura 5.24. Primer especialista consultado

La mayoria consultan sus sospechas por primera vez entre los 12 'y 24
meses. El 38% tiene entre 12-18 meses; el 27% entre 19-24 meses; el 19%
entre 25-36 meses, y el 9% entre 37y 60 meses. Solo el 1% acude entre los
6y 9 anos,y destacar el 6% que acudio antes de cumplir el ano de edad.
Si comparamos con la edad de aparicion de las primeras sospechas, el
tiempo transcurrido entre uno y otro no varia significativamente.

6-9 afios <12 meses

1% / 6%

37-60 meses
9%

25-36 meses

19% N

12-18 meses
SN— 8%

19-24 meses
271% —

Figura 5.25. Edad de la primera consulta
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Las personas que acuden al pediatra o médico de cabecera deben ser
derivadas a servicios especializados. Al preguntar por el tiempo que trans-
currié, el 61% fue antes de 6 meses (el 32% fue inmediato y el 29% entre
6 y 9 meses), mientras que 40% tardd mas de seis meses (entre 7y 12
meses el 24%; mas de un ano el 6% y nunca el 9%).

Los especialistas a los que fueron derivados y que participaron inicial-
mente en el proceso diagnostico son mayoritariamente los pediatras

Nunca
9% _\ Inrr;eztgato
0

7-12 meses
24% —r

1-6 meses
S~— 0%
Figura 5.26. Tiempo transcurrido entre primera consulta
y derivacién al especialista

Psiquiatra
. 1%
Neurélogo la

4%—\

Médico de cabecera

/—6%

Psicologo/Pedagogo
19% =

Otorrino 7
4% —"

Pediatra
SN— 6%

Figura 5.27. Primeros especialistas que participaron en el proceso
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(66%), seguidos de psicélogos y/o pedagogos (19%). En menor medida
participaron otros especialistas (neurdlogos, otorrino-foniatras, psiquia-
tras, médico de cabecera, logopedas, maestros...).

El primer diagnostico se hizo a partir de los 12 meses. Casi el 70% reci-
ben el primer diagnostico antes de los 3 anos (12% a los12-18 meses; 20%
a los 19-24 meses, y el 37% entre los 25-36 meses), el 21% entre los 3y los
5anosy el 10% entre los 6 y 9 anos.

6-9 anos 12-18 meses

10%—\ /— 2%

19-24 meses
— 20%
37-60 meses

21%

25-36 meses
37%

Figura 5.28. Edad del primer diagnéstico

No en todos los casos el primer diagnostico fue de TEAo TGD. El16% no
recibio ningun diagndstico concreto después del proceso y solo el 30%
fue diagnosticado la primera vez de TEA; el 18% de TGD; el 4% de Trastorno
de Asperger; el 1% de TDAH y un 31% recibieron diagnosticos diferentes
que no se correspondian con ningun trastorno valido segun criterios de
los manuales al uso.

El primer diagndstico (Figura 5.29) es realizado por diferentes profesio-
nales, la mayoria neurdlogos (27%) y psicologos (25%), seguido de pediatra,
y pedagogo (16% cada uno), psiquiatra y médico de cabecera (2% cada
uno). El 9% no identifica qué especialista lo hizo. Dichos especialistas per-
tenecian al ambito de la sanidad privada en su mayoria (63%); el 37% acu-
dio a servicios de la red publica. El 52% de los diagnosticos se realizaron
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en laisla de Gran Canaria; el 32% en Tenerife; el 6% en Lanzarote y el 10%
restante fuera de Canarias.
Meédico de cabecera
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Figura 5.29. Primer proceso diagnéstico: tipo de diagnéstico,
especialista, organismo y lugar de realizaciéon

El 41% de las familias reciben un segundo diagndstico (Figura 5.30). Los
que lo hacen, el 25% son TEA, 6% Trastorno de Asperger, 4% TGD y un 24%
otros que no se corresponden con ningun trastorno valido segun criterios
diagnosticos oficiales. Estos segundos diagnosticos provienen de psico-
logos (45%), neurdlogos (24%), otorrino/foniatras (9%), psiquiatras (7%),
pedagogos (5%) y un 5% no especificado. Dichos especialistas siguen per-
teneciendo al ambito de la sanidad privada en su mayoria (67%) y en
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menor medida a la publica (33%). El lugar del diagnéstico se mantiene
mas o menos estable, realizandose el 52% en la isla de Gran Canaria; el
34% en Tenerife; el 6% en Lanzarote y el 8% restante fuera de Canarias.
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52%
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Figura 5.30. Segundo diagnéstico recibido: tipo de diagnéstico,
especialista, organismo y lugar de realizacién

Respecto al tercer diagnostico (Figura 5.31), es recibido solo por el 38%
de las familias. De ellos, el 18% son TEA, el 6% TGD y un 14% otros que si-
guen sin corresponder con ningun trastorno valido segun criterios diag-
noésticos oficiales. Estos terceros diagnosticos provienen de psicoélogos
(36%), neurdlogos (16%), pediatras (12%), otorrino/foniatras (8%), psiquia-
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tras (8%), pedagogos (8%) y un 12% no especificado. Se reduce ligeramente
la intervencion de la sanidad privada (52%) y aumenta en la misma me-
dida la publica (48%). El diagnostico se reparte casi a partes iguales entre
las dos islas capitalinas, Gran Canaria (47%) y Tenerife (40%); el 10% se rea-
lizan en Lanzarote y el 3% restante fuera de Canarias.
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Figura 5.31. Tercer diagnostico: tipo de diagnostico, especialista,
organismo y lugar de realizacion

El 69% de las familias no recibe un cuarto diagnostico (Figura 5.32). Del
31% que lo recibe, el 14% son TEA, el 6% TGD y el 1% Trastorno de Asperger
y permanece un 10% con otros diagnosticos que siguen sin corresponder
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con ningun trastorno valido segun criterios diagnosticos oficiales. En este
caso, los diagndsticos provienen de psicélogos (53%), neurdlogos (21%),
pedagogos (11%), otorrino/foniatras (5%), psiquiatras (5%),y un 5% no es-
pecifican el especialista responsable del diagndstico. La intervencion de
la sanidad publica (60%) supera por primera vez a la privada (40%). El
diagnostico vuelve a ser mas alto en Gran Canaria (52%) que en Tenerife
(40%); el 8% se realiza fuera de Canarias.
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Figura 5.32. Cuarto diagnéstico: tipo de diagnéstico,
especialista, organismo y lugar de realizacion
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Reciben el quinto diagndstico (Figura 5.33) 14 familias, de las cuales, 8
tienen TEA (11%), 5 tienen TGD (7%) y 1 tiene otro diagndstico (2%). En este
caso, los diagnésticos provienen de psicdlogos o pedagogos (64%), neu-
rélogos (9%), psiquiatras (9%),y un 18% que no se especifica la especiali-
dad responsable del diagnostico. La intervencion de la sanidad publica
(36%) vuelve a ceder terreno a la privada (64%). El diagnéstico se realiza
exclusivamente en las islas capitalinas Gran Canaria (57%) y Tenerife
(43%); el 10% se realiza fuera de Canarias.
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Figura 5.33. Quinto diagnéstico: tipo de diagnéstico,
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Analizados todos los datos (Figura 5.34), mas de la mitad de los de la
muestra, fueron diagnosticados de TEA antes de los 2 anos de edad; el 31%
entre los 2y los 4 anos; el 12% entre 4y 7 anos y el 3% después de los 7
anos. Las primeras sospechas aparecen a los 23,72 meses de edad de
media, pero lo mas frecuente es que ocurran a los 18 meses (Mod=18). El
tiempo transcurrido entre las primeras sospechas y la primera consulta
es una media de tres meses y medio, pero lo mas frecuente es que sea in-
mediato (menos de un mes). Y el tiempo transcurrido entre la primera
consultay el primer diagnostico es de 10 meses. La media para obtener el
primer diagnostico especifico de TEA esta en 39,71 meses, aunque lo mas
frecuente es que ocurra a los 36 meses. La demora familiar, o tiempo
transcurrido entre las primeras sospechas y la primera consulta debida a
esas sospechas (Hernandez et al,, 2005) es de 2,42 meses. La demora mé-
dica, o tiempo transcurrido desde que la familia consulta por primera vez
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Figura 5.34. Demora diagnostica
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sus sospechas hasta que reciben el diagnostico de TEA, es de 13,57 meses.
Por tanto la demora diagnostica seria de 16 meses.

El diagnostico es un proceso multidisciplinar. De ahi se pregunte a la
familia el tipo de pruebas realizadas a sus hijos durante dicho proceso. Se
pregunta a los padres por las pruebas realizadas y el momento en el que
se hicieron (antes, durante o después de recibir el diagndstico de TEA) (Fi-
gura 5.35). Hay grupos de nifios que no informan de la realizacion de prue-
bas de ningln tipo (pruebas de audicién y vision, 8%; pruebas metabdlicas
y genéticas, 18%; pruebas psicologicas, 23% y pruebas de neuroimagen,
(16%). Las pruebas de audicion y vision se realizan la mayor parte antes
de recibir el diagndstico (63,4%), al igual que las metabolicas y genéticas
(43,4%) y las de neuroimagen (42,3%). Las pruebas psicoldgicas se hacen
antes (36,6%) y durante (32,4%) el diagnostico en su mayoria.

63,4
43,4 423 m Antes

36,6 32,4 m Durante
23,9 Después

155 197 183 18,3

12,7
85
Pruebas de Audicion Pruebas Pruebas Psicolégicas Pruebas de
y Vision Metabolicasy Neuroimagen

Genéticas

Figura 5.35. Momento de la realizacion de las pruebas

Todo proceso diagnostico termina con la emision del informe escrito
donde se detallan las pruebas pasadasy la conclusion diagnostica. En este
caso, el 16% de las familias no ha recibido nunca un informe escrito con
el diagnéstico (Figura 5.36), quiza sean las mismas familias que dicen no
haber recibido asesoramiento después del mismo (Figura 5.40).
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Figura 5.36. Informe escrito recibido

Se pregunta a las familias si recibieron informacion y asesoramiento
sobre diferentes aspectos por parte de quién hizo el diagnostico y si esa
informacion fue Gtil o no. Mas de la mitad (58%) contestan que si fue Util
y el resto (42%) que no fue Util por tres motivos principalmente: desco-
nocimiento de la cuestion por los propios profesionales, informacion es-
casa, poco claray no actualizada, y tiempo de dedicacion insuficiente.

Tiempo
insuficiente Desconocimiento

6% -\ de los propios
‘ / profesionales

No

/— 42%

22%

Informacion
escasa/poco clara/
( si no actualizada —
58% 2%
Figura 5.37. Utilidad de 1a Figura 5.38. Motivos de falta

informacién recibida de utilidad
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El tipo de informacion que recibieron estaba relacionada con necesida-
des médicas y educativas en igual medida (42% cada una), sociales (12%)
y materiales (4%).

Si, necesidades

) ) materiales Si, necesidades
Si, necesida- 4% médicas
des sociales 42%

12% \ / 0

Si, necesidades
educativas —
42%

Figura 5.39. Tipo de asesoramiento recibido

Se solicita que valoren mediante una escala subjetiva (muy bueno,
bueno, regular, deficiente) cuatro aspectos del proceso diagnéstico:
tiempo de espera, trato recibido, comunicacion del diagnostico y aseso-
ramiento. El tiempo de espera es el aspecto valorado mas negativamente
(29,6%), mientras que los mejores valorados son el trato recibido (22,5%
bueno y 15,5% muy bueno) y la comunicacién del diagnéstico (22,5%
buenay 14,1% muy buena).

29,6

m Deficiente
m Regular
Bueno

= Muy bueno

Tiempo de espera Trato recibido Comunicacion del Asesoramiento
diagnéstico

Figura 5.40. Valoracion del proceso diagnoéstico
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Se valora, mediante una escala de 0 a10, la importancia que tienen esos
mismos aspectos para llevar a cabo un buen proceso. Son valorados con
una puntuacién de 10 el tiempo de espera (23%), el trato recibido (23%),
la comunicacién del diagnostico (29%) y el asesoramiento (27%).

Por ultimo, se pide a las familias que hagan propuestas de mejora. Se
pueden resumir en 5 grupos por este orden de preferencia: 1° reducir listas
de espera, 2° ayudas economicas, 3° formacion de profesionales, 4° orga-
nizacion de recursos y 5° divulgacion.
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m Propuestas
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Figura 5.41. Propuestas de mejora

4.3.Opinion de las familias acerca de la investigacion

El cuestionario empleado en esta ocasion tiene como objetivo conocer la
opinion de las familias acerca de su participacion en programas de inves-
tigacion que requieren de su colaboraciony la de su hijo con autismo. Los
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supuestos planteados son participar en:1) un registro de casos; 2) tests o
pruebas psicologicas; 3) terapias educativas; 4) dietas; 5) medicamentos;
6) pruebas de neuroimagen; 7) banco de muestras, y 8) donacién de oér-
ganos.

Inicialmente se explica qué es un “Registro de Casos”, quiénes son las
personas autorizadas a consultar los datos alli incluidos previa autoriza-
cion del organismo encargado de vigilary proteger esos datos, y bajo qué
condiciones pueden ser usados. También se explican los requisitos que
exige toda investigacion, resaltando la importancia del consentimiento
informado previo a todo proceso de investigacion, en el cual se informa
de las condiciones de participacion, beneficios y objetivos de la misma.

El 57% de las familias no estan dispuestas a participar en un registro
de casos a nivel nacional.

No

/— 57%

Si
43% ——~_

Figura 5.42. Disposicion a participar en un registro de casos

Las que si estan dispuestas la harian bajo condiciones de confidencia-
lidad (37%), que no sea peligroso para su hijo (27%), que estén bien infor-
mados y no sean una pérdida de tiempo (12% cada una) y que sea
beneficioso para el colectivo (6%).
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Figura 5.43. Condiciones para participar en un registro de casos
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Las siguientes preguntas acerca de su participacion se hacen expli-
cando que se trata de una investigacion que no repercute directamente
en la mejora de su calidad de vida a corto plazo sino en mejoras sobre el
conocimiento del trastorno. Asi, preguntados por |a participacion en tests
o pruebas psicologicas, solo el 13% no participaria, el 32% si lo hariay mas
de la mitad lo haria bajo determinadas condiciones.

13%
/ m No
TN u si

m Depende

~— 32%

Figura 5.44. Participacion en tests o pruebas psicologicas
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Las condiciones exigidas para su participacion son: que no sea peligroso
ni le haga sentir mal (42%), que no le hagan perder mucho tiempo (23%),
que informen suficientemente (12%), que haya total confidencialidad (7%)
que sea beneficioso para el colectivo de afectados (2%) y el 14% no espe-
cifica las condiciones.

7%
/_ m Confidencialidad

/—12%

14% — m Informacion suficiente
m Beneficios para afectados
m No peligroso

— 2%
/ No perder tiempo
m Otros

23% —\

42%
Figura 5.45. Condiciones de participacion en tests o pruebas psicolégicas

Resultados muy similares se obtienen al preguntar por la participacion
en nuevas intervenciones pedagégicas (Figura 5.46), con un 55% que la
haria bajo las siguientes condiciones: que no sea peligroso ni le haga sen-
tir mal (40%), que informen suficientemente (27%), que no le hagan per-
der mucho tiempo (13%), que haya total confidencialidad (7%) y otras
condiciones no especificadas (13%).

Al preguntar por la participacion en dietas alimenticias,y se pone como
ejemplo las dietas sin gluten y sin caseina, aumenta el nimero de familias
que no participarian (34%) porque dicen “que no funcionan” (29%),y baja
el numero de las que lo harian bajo determinadas condiciones (26%) que
refieren de no peligrosidad (26%), si recibieran la informacion suficiente
(11%) y hay un grupo numeroso que no las especifican (34%). Casi la mitad,
un 40% de la familias si estaria dispuesta a participar en dietas alimenti-
cias.
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Figura 5.46. Participaciéon en nuevas intervenciones pedagogicas y condiciones
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Figura 5.47. Participacion en dietas alimenticias y condiciones

La situacion cambia cuando preguntamos por investigaciones relacio-
nadas con medicamentos. Solo el 7% estaria dispuesto a colaborar sin
condiciones mientras que el 54% no lo haria bajo ninguna condicion. El
39% pone como condiciones para su participacion, aunque el 29% sigue
pensando que no funcionan, mas de la mitad (56%) exigen que no sean
peligrosas y que se informe suficientemente (8%).
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Figura 5.48. Participacion en investigacion con medicamentos y condiciones

Si la participacion implica la realizacion de pruebas de neuroimagen,
por ejemplo, escaner, radiografias, electroencefalogramas, etc. (Figura
5.49), son pocas las familias que participarian (19%), 1a mayoria no lo ha-
rian (36%) o lo harian bajo determinadas condiciones: que no sea peli-
groso (32%) o desagradable para el nifo (32%), que estén bien informados
(14%), total confidencialidad (4%) y que aporte beneficios para afectados
(4%) y otras condiciones no especificadas (7%) (Figura 5.50).
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Figura 5.49. Participacion en pruebas de neuroimagen
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Figura 5.50. Condiciones de participacién en pruebas de neuroimagen

La predisposicion a participar en un banco de muestras de sangre de
ambito nacional es buena, estando a favor un 42% y a favor con condicio-
nes un 36% de las familias (Figura 5.51). Las condiciones que ponen son
que no sean peligrosas ni provoquen estrés (26%), que cojan las muestras
en los procedimientos habituales sin tener que hacer extracciones extras
(22%), confidencialidad (15%) y la cuarta parte no especifican las condi-
ciones (26%) (Figura 5.52).
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Figura 5.51. Participacion en un banco de muestras de sangre
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Figura 5.52. Condiciones de participacion en un banco de muestras de sangre

Se plantea por ultimo la disposicion a donar 6rganos en caso de muerte
natural o por accidente (Figura 5.53). El 29% estaria dispuesto a hacer la
donacién sin condiciones. El 45% no lo haria por cuestiones morales (27%)
o porque no lo tienen claro o es un tema del que prefieren no hablar (23%).
El 26% lo haria siempre que fuese beneficioso para los afectados (23%) o
bajo condiciones de confidencialidad (4%). Sigue el grupo (23%) que no
especifica condiciones) (Figura 5.54).
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Figura 5.53. Participacion en un banco de muestras de 6rganos
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Figura 5.54. Condiciones de participacién en un banco de muestras de 6rganos

5. DISCUSION

La muestra sobre la que se hace la encuesta tiene una edad entre 2y 27
anos. Los datos estan influidos directamente por la edad, por ejemplo,
todos los casos viven con sus padres en el domicilio familiar, no haciendo
uso de hogares o residencias, recurso con el que no cuenta la comunidad
canaria en el momento de la encuesta. La edad también influira en la de-
mora diagnostica, ya que la mitad de ellos han sido diagnosticados en los
ultimos anos.

Es por tanto un dato que puede sesgar las conclusiones pero por otro
lado es positivo porque nos informa de mejoras en los Gltimos anos.

Inicialmente recurrimos a las asociaciones porque pensamos que en
Canarias el movimiento asociacionista era grande y podriamos encontrar
respuesta. La respuesta fue mayoritaria en dos de ellas: APANATE, con 28
cuestionarios, dedicada exclusivamente a las personas con TEA, y ADIS-
LAN, con 10 cuestionarios, cuyo ambito se amplia a la discapacidad pero
presta sus servicios a la poblacion infantil con TEA de Lanzarote a través
de su centro de atencion temprana. Algunas asociaciones nos informan
que estan cansados de participar en estudios de investigacion y no recibir
nada a cambio, ni siquiera los resultados. Otras no prestan mucha atencion
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y aunque quieren colaborar, se les olvida.Y otras, ni siquiera dan motivos,
simplemente no colaboran. La Unica asociacion que contempla de forma
explicita la investigacion en sus objetivos es ASPERCAN (4 cuestionarios).
Quiza hay poca conciencia de la importancia que tiene la investigacion
para la mejora en la atencion integral de las personas con TEAy sus familias.

Si comparamos el grado de satisfaccion de las familias con los servicios
prestados por organismos publicos y por asociaciones,vemos que las aso-
ciaciones aprueban de sobra, pues los servicios prestados se centran en
apoyos directos, es decir, aportacion de informacion, apoyos sociales, psi-
cologicos y educativos. Investigaciones recientes informan que las fami-
lias buscan apoyos (Banach et al., 2010; Cassidy et al., 2010; Ellis et al,
2002) y analizan los efectos positivos de los grupos de apoyo en la salud
mental y en la calidad de vida (Mandell y Salzer, 2007; Shu y Lung, 2005)
y quiza es eso precisamente lo que las asociaciones canarias estan ofre-
ciendo: sirven como grupo de apoyo para las familias y las personas con
TEA, en forma de actividades de “respiro familiar” durante los fines de se-
mana y vacaciones, reuniones informales de padres y madres que hacen
las funciones de “grupos de apoyo”, terapias alternativas como montar a
caballo,musicoterapia,y en algunos casos ofrecen terapias psicopedago-
gicas, logopédicas y de psicomotricidad, pero dependen de subvenciones
publicas que no siempre llegan. Esto provoca tres situaciones, la primera,
que las familias hacen frente al coste economico de las mismas, segunda,
el servicio queda en manos de voluntariado (normalmente estudiantes
universitarios con muy buena voluntad pero si formacion suficiente) y,
tercero, que se suspendan los servicios hasta la renovacion de las ayudas.
Quiza seria el momento de plantear un estudio de necesidades de las aso-
ciaciones de familiares, tal y como plantean estudios ya realizados sobre
necesidades (Campbell y Figueroa, 2007; Ellis et al., 2002) y calidad de vida
(Canal et al., 2010). Asi las asociaciones estarian en condiciones de exigir
su cumplimiento por parte de las administraciones publicas responsables,
ya sean educativas, sanitarias,econémicas, servicios sociales, o las que en
su caso estén implicadas.

Uno de los aspectos que mas preocupa, son los resultados sobre |a “eco-
nomia” de la familia. Si al impacto emocional del diagndstico se suma la
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sobrecarga economica es logico pensar que la familia se enfrenta a ma-
yores problemas a la hora de afrontar la nueva situacion (Waltz, 2002).
Salvo 4 familias, el resto considera que hace un esfuerzo econdmico mayor
0 mucho mayor como consecuencia de tener un hijo con TEA.Solo reciben
ayuda directa por minusvalia la mitad de las familias. El no tener minus-
valia podria obedecer a diferentes causas. Sabemos de familias, aunque
pocas, que no quieren solicitar dicho reconocimiento pensando en el fu-
turo de su hijo. En otras ocasiones, se trata de personas diagnosticadas
de trastorno de Asperger (SA) o autismo de alto funcionamiento (AAF)
que no alcanzan los minimos exigidos por los baremos oficiales.Y por ul-
timo, podria ser por la baja edad de la muestra empleada (el 41% tiene
menos de 6 afios) que hace que auin no les hayan visto en los equipos de
valoracion (listas de espera interminables) o al ser pequefios no alcancen
tampoco los minimos exigidos para conceder la minusvalia, al igual que
los diagnosticados de SA o AAF.

Nos preguntamos qué ocurre con esas familias que si consideran que
tienen que hacer un esfuerzo econémico mayor. Ese esfuerzo repercutira
notablemente en la calidad de vida de los padres, de los hermanos, incluso
del resto de la familia mas extensa (abuelos, tios...) tal y como afirman
muchas familias. Las familias informan que en ocasiones, reciben otras
ayudas derivadas del trabajo de sus padres (por ejemplo, si pertenecen al
cuerpo de funcionarios, hay ayudas a través de la mutualidad). Hay otro
grupo de familias que dice recibir ayudas de la administracion autono-
mica (Consejeria de Educacion) para completar su educacion con trata-
mientos psicopedagogicos y logopédicos fuera del centro escolar. Estos
datos no quedan contabilizados en las encuestas pero seria bueno obte-
ner informacion sobre ello para poder informar correctamente a las fa-
milias y asociaciones.

La pregunta sobre los ingresos economicos de la familia no era obliga-
toriay 22 familias no respondieron a ella. De las que si lo hicieron, la mitad
esta por debajo de los 21.000 euros,y mas de la mitad de las familias estan
compuestas por 4 6 5 miembros, dificilmente estas familias podran hacer
frente a los gastos que ocasiona la presencia del autismo en la misma si
no reciben ayudas econémicas; quiza sean ellas las que dicen que si reci-



204 | Maria del Sol Fortea Sevilla

ben esas ayudas. No obstante, todas ellas deberian recibir ayudas para
cubrir las nuevas necesidades consecuencia directa de la aparicion de un
hijo con autismo en la familia, pues el proyecto de vida que se tenia con
anterioridad se ve alterado en su totalidad y quiza no deberia ser asi si se
contara con los apoyos necesarios (todos ellos tienen un coste econé-
mico).

El mayor gasto esta ocasionado por los tratamientos especiales que ne-
cesitan sus hijos y no son realizados por organismos publicos,como es el
casode las “terapias”. Las terapias incluyen los tratamientos, individualiza-
dos en su mayoria, realizados por psicologos, maestros de educacion es-
pecial, pedagogos, logopedas y psicomotricistas. Estos tratamientos estan
a cargo de las asociaciones (cuando hay subvencién de la administracion
publica) y de empresas privadas (gabinetes de psicologia, de pedagogia, de
logopedia) cada vez mas numerosas y no siempre especializadas correc-
tamente.

En ocasiones las madres dejan de trabajar fuera de casa para hacerse
cargo de la crianza de su hijo, hecho que repercute, no solo en la economia
familiar sino también en la salud fisica y mental de la madre (Allik et al,,
2006; Meirsschaut et al,, 2010; Montes et al.,, 2007). Es la madre la que
sigue apareciendo como cuidadora principal, sola la mayoria de los casos,
o compartiendo crianza con el padre, que solo en 4 casos es €l el unico
responsable. La ratio por sexo en este grupo de encuestados es de 3:1, li-
geramente inferior a la establecida por Autismo-Europa (2000) de 4:1y
3,7:1 en el estudio previo en Espana (GETEA, 2003b). Hay consenso inter-
nacional en cuanto a la ratio de 3:1 (tres varones por cada mujer).

Es de suma importancia que tengamos presente siempre el riesgo es-
timado de tener un hijo con autismo en aquellas familias donde ya existe
un miembro con TEA (Ritvo et al.,,1989),a la hora de dar un consejo gené-
tico a las familias, cada vez mas solicitado (Selkirk et al., 2009). En nuestros
encuestados, el riesgo estimado es un 10%, con 7 familias en las que hay
otros miembros con TEA, primos y hermanos, confirmando los datos de
investigaciones previas (Ritvo et al., 1989).

Agrupamos a los participantes en franjas de edad coincidentes con las
etapas escolares para una comparacion mas facil (Figura 5.55). Un grupo
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de ninos que acuden a guarderia, escuela infantil o Centro de Educacion
Infantil (de o a 6 afios); otro grupo que esta escolarizado en Centros de
Educacion Primaria (de 7 a 12 ahos); otro grupo escolarizados en la etapa
de Educacion Secundaria (13 a 18 afios). Y el Ultimo, personas mayores de
18 anos. Casi la mitad de los participantes (41%) tiene seis aflos o menos.
Le sigue el grupo de 7 a 12 anos, con un 36% de la muestra. En cuantoa la
escolarizacion, en el grupo “otros” estan incluidos ninos menores de tres
anos no escolarizados; mayores que no acuden a ningun servicio educa-
tivo y una joven de 20 anos que esta en la Universidad. Sorprende ver el
numero tan alto de ninos en CEIP sin apoyo. Al ser la etapa de educacion
infantil una etapa de escolarizacion no obligatoria, la mayoria de los ninos
de ese grupo pueden no recibir apoyos por ese motivo, probablemente
muchos lo reciben fuera del centro escolar en organizaciones privadas, y
los que no tienen condiciones para estar sin apoyos en el aula ordinaria,
estan en Centros de Educacion Especial (CEE). En Ensefianza Secundaria,
son muchos menos los alumnos que alli se encuentran, con y sin apoyo.
Los ninos que llegan a la Ensenanza Secundaria, suelen ser nifios con tras-
torno de Asperger o autismo de alto funcionamiento, que requieren aten-
cion mas psicologica que educativa y que, al igual que ocurre con la
atencion a los menores de 6 anos, es prestada habitualmente fuera del
colegioy en la mayoria de ocasiones desde organismos privados.

Otros
41% 17% CEIP sin apoyo

/— 54%

13% -

CEE Secundaria
6%

10% -\

CEE anarla

%—\

ESO con apoyo
4% \
ESO sin apoyo
4%

CEIP con apoyo
6%

36%

mo-6anos  m7-12anos

m13-18 anos  m mas de 18 anos

Figura 5.55.Edad y tipo de escolarizacion
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Si la atencion temprana precoz es decisiva para un buen pronoéstico
(Milld y Mulas, 2009) y se lucha por conseguir un diagndstico temprano
para poder planificar una intervencién temprana e integral (Zwaigen-
baum, 2010), quiza deberiamos plantearnos la obligatoriedad de la esco-
larizacion antes de los seis anos, pues entre otros aspectos, en la etapa de
educacion infantil se trabajan el desarrollo socioemocional, la comunica-
ciony el lenguaje, y el desarrollo comportamental. Como adelanto, uno
de los objetivos del segundo estudio aqui presentado (capitulo 6), es la
intervencion precoz desde el momento de la deteccion, y para ello inten-
tamos que las guarderias municipales y los gabinetes de atencion tem-
prana de los municipios que disponen de ellos, den preferencia a los ninos
diagnosticados con TEA. Debemos por tanto luchar por una intervencion
temprana para mitigar los danos que puede provocar la aparicion del de-
terioro cognitivo posterior (Bryson, Rogersy Fombonne, 2003; Canal et al.,,
2006; Thurm, Lord, Lee y Newschaffer, 2007).

Las familias canarias no tienen que desplazarse para hacer el diagnos-
tico de su hijo. Esto es una buena noticia. Si hay desplazamientos entre
islas y se podria pensar que siempre ocurren de islas menores a islas ca-
pitalinas, aunque quiza la muestra no sea suficientemente extensa y va-
riada para poder afirmarlo con total seguridad. Si podemos afirmar que
los desplazamientos a la peninsula existen en menor medida, y poco a
poco van disminuyendo, de ahi que pensemos que en la comunidad ca-
naria existen recursos humanos suficientes para poder llevar a cabo un
proceso de diagnostico, aunque estén centralizados en las islas capitali-
nas. El cambio de domicilio una vez recibido el diagnéstico tampoco fue
necesario en la mayoria, de ahi que pensemos que los recursos para la in-
tervencion también existen en nuestra comunidad y las familias no con-
sideran necesario ir a buscarlos a otro lugar.

Sin embargo, aunque los recursos existen (tanto para diagnéstico como
para la intervencion posterior), es posible que no todas las personas tengan
acceso a ellas por el coste que supone. Inicialmente, las familias recurren
a la asistencia sanitaria privada, mas que a la publica, como consecuencia, en
primer lugar,de no encontrar respuesta en la publicay,en segundo lugar,
de las largas listas de espera. Esto conlleva un aumento en el esfuerzo
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economico de las familias, lo cual nos lleva a plantearnos la necesidad de
crear un servicio especializadoy eficaz para el diagnostico. Lo veremos en
el siguiente capitulo.

Respecto a la demora en el diagnostico, desde que se producen las pri-
meras sospechas hasta que se obtiene el primer diagnostico de TEA, pasan
16 meses, lo que significa que la demora se ha reducido considerablemente
en comparacion con otros estudios (Hernandez et al., 2005; Howlin y Moore,
1997; Siklos y Kerns, 2007). Algunos estudios (Diez et al., 2005; GETEA,
2004a) apuntaban timidamente la tendencia a disminuir la demora diag-
nostica en los Ultimos anos hasta los 18 meses. Si es cierto, como deciamos
antes, que trabajamos con una muestra relativamente joven, pero pode-
mos interpretarlo como un hecho positivo,y es que en nuestra comunidad
autonoma se diagnostica TEA a una edad media de 36 meses de edad,
muy lejos de esos 6 afios (Howlin et al., 1997), incluso de los 52 meses de
estudios mas recientes (Hernandez et al., 2005). No hemos diferenciado
diferentes tipos de TEA porque la edad media de los participantes no era
suficiente para obtener ese dato con seguridad, ya que el Trastorno de As-
perger es dificil de diagnosticar con seguridad antes de los 56 6 anos.

Lo mas frecuente es que a los 18 meses (Mod=18) aparezcan las prime-
ras sospechas, pero haciendo analisis retrospectivos (Palomo, Belinchon
y Ozonoff,2006) se comprueba que los sintomas estan presentes mucho
antes. Puesto que los pediatras son los profesionales de la salud mas vi-
sitados por los ninos desde su nacimiento, y en sus manos estan los pro-
gramas de vigilancia de la salud (Programa del Nino Sano), seria muy Gtil
que contaran con herramientas de identificacién temprana (Johnson 'y
Myers, 2007) y participaran en estudios de cribado poblacional (Canal et
al., 2010; Pierce et al., 2011).

Es importante que los pediatras, o cualquier especialista de la salud,
presten atencion a la informacion de las familias, ya que son ellas las que
mayoritariamente observan los primeros sintomas en sus hijos. Con esto
acortariamos la demora médica que es la maxima responsable del retraso
en el diagnosticoy las consecuencias que esto tiene sobre el futuro de los
ninos con TEA (GETEA, 2004a).
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Llama la atencion que a pesar de que los pediatras no suelen ser los pri-
meros en observar los sintomas, sea a ellos a quienes las familias consul-
ten por primera vez, antes de hacerlo a un especialista (psicélogo,
neurdlogo...). Si el pediatra es el encargado de “vigilar” la salud de los nifios
a través de los controles estipulados, es su responsabilidad estar atento a
la aparicion o no de los sintomas de TEA para su derivacion inmediata a
los especialistas correspondientes, pues las familias suelen dar palos de
ciego al no saber a qué especialista deben acudir ante los sintomas que
presenta el nino, iniciandose asi el conocido peregrinaje de especialista en
especialista. Esta situacion se ve agravada porque la variedad de los sin-
tomas que afectan a diferentes areas de desarrollo, en funcion de la cual
consultaran con uno u otro especialista. Si la preocupacion esta en el area
del lenguaje, quiza la mas evidente, piensan en acudir a un especialista
en el lenguaje (logopeda, foniatra, otorrino); si la preocupacion es que el
nino no se relaciona igual que los demas (area de desarrollo socioemocio-
nal) acudira a un psicélogo o psiquiatra; si la preocupacion es que no presta
atencion, hace movimientos raros y repetitivos, coge rabietas (area com-
portamental) acudira al neurélogo.

Analizando el hecho de los diagnosticos multiples, observamos nueva-
mente que son escasas las familias que se desplazan fuera de la Comu-
nidad Auténoma para obtener un diagndstico (Figura 5.56) y a medida
que pasa el tiempo desaparece la busqueda del diagnostico fuera de la
comunidad. Asi,vemos que el 16% obtiene su primer diagnostico fuera de
la Comunidad Autonoma, desciende al 9% en segundo diagnostico, al 5%
el tercero, al 3% el cuarto y el quinto ninguna familia lo buscé fuera. El
hecho de no aparecer mas que tres islas (Gran Canaria, Tenerife y Lanza-
rote) se debe a que no se obtuvo ningln cuestionario de las otras islas,
pero normalmente se desplaza a las capitales de provincia por no existir
servicios especializados de TEA en dichas islas. Es importante senalar este
hecho y tenerlo presente a la hora de disenar un plan de actuacion que
beneficie a toda la poblacion, independientemente de la isla de residencia,
pues el autismo afecta a todas por igual y hay que facilitar el acceso a los
servicios disponibles o, en su caso, aumentarlos.
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Figura 5.56. Lugar de realizacién de cada diagndstico

Al tratarse de un diagnostico multidisciplinar, con especialistas de pe-
diatria, psicologia, neurologia y psiquiatria, se debe facilitar el acceso a los
mismos de forma organizada para que no aumente la demora diagnos-
ticay coordinar finalmente las acciones de cada uno, sin necesidad de so-
meter a pruebas innecesarias a los afectados. El procedimiento habitual
es derivar a los especialistas de forma inmediata para las diferentes eva-
luaciones (Diez et al., 2005).

La evaluacion psicologica, realizada por psicologos especializados en
TEA, tiene una doble funcion, por un lado establecer un diagnostico dife-
rencial, y por otro, determinar el perfil general de habilidades (puntos
fuertes y débiles) para elaborar un plan de intervencion. La evaluacion psi-
quidtrica, juega un papel importante para determinar el diagnostico di-
ferencial cuando se dan sintomatologias multiples, para recomendar
tratamientos psicofarmacologicos y como miembro de un equipo de ase-
soramiento familiar junto a otros profesionales. La evaluacion biomédica
debe contemplar, al menos, los siguientes aspectos: obtencion de para-
metros de crecimiento y perimetro craneal, examen de Ia piel, examen
corporal para detectar anomalias fisicas o rasgos dismorficos, examen
neurologico, evaluacion de la audicion y de la vision, analisis rutinario de
sangre, estudios genéticos y metabdlicos (Diez et al., 2005).

Segun nuestros resultados, el pediatra juega un papel importante en
el primer proceso diagnostico, para poner en marcha todo la maquinaria
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que permitira encaminar adecuadamente el proceso, dando paso a la ac-
tuacion del neurdlogo/neuropediatra.

50

m Médico cabecera
45

m Pediatra
40

m Otorrino, foniatra
35

Psicélogo
30

m Neurodlogo, neuro-
25

pediatra
20

m Psiquiatra

m Pedagogo
m Otros

Dx1 Dx2 Dx3 Dx4 Dx5

Figura 5.57. Especialistas que intervienen en cada diagnoéstico

Los especialistas que mas participan en nuestra comunidad en el hecho
diagndstico son los psicologos y neurdlogos/neuropediatras (Figura 5.57).
El psiquiatra juega un papel muy escaso, quiza por la falta de especialistas
infantojuveniles, cuestion que debera ser abordada en profundidad por
las autoridades sanitarias.

Respecto a la intervencion de organismos publicos o privados (Figura
5.58), durante los cinco procesos relatados por las familias, se mantiene
hasta el final el uso mayoritario de servicios privados.

627 674 64,3

m Publico

m Privado

Dx1 Dx2 Dx3 Dx4 Dx5

Figura 5.58. Organismo que realiza cada diagndstico
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Las observaciones de las familias tienen mucho que ver con este hecho,
pues las listas de espera no son buenas companeras de los TEA tal y como
senalan diferentes estudios (Artigas, 2007; Bryson et al.,, 2003; Canal et
al., 2006; Fujiwara, Okuyama y Funahashi, 2011; Harris y Handleman, 2000;
Hernandez, Mulas y Mattos, 2004). Como es sabido por todo el mundo,
se hacen esfuerzos por aliviar las listas de espera en sanidad en Espana
pero quiza deberian establecerse prioridades en aquellos casos que sa-
bemos que es cuestion de tiempo que el prondstico sea o no favorable.
Otra de las observaciones que hacen la familias es que no encuentran res-
puesta en los organismos publicos, sobre todo en cuestiones de seguridad
en el diagndstico, achacando escasa o nula formacion para llevar a cabo
una evaluacion psicolégica (que no biomédica) de TEA que conduzca a un
diagnostico diferencial adecuado. Respecto a la evaluacion psiquiatrica,
recurren a la privada porque no existe especialidad “infantojuvenil”en las
organizaciones publicas. El tercer motivo de recurrir a la privada es por re-
comendacion de familiares o incluso por consejo médico. Se da con fre-
cuencia que los pediatras y neurdélogos conocen los servicios privados
especializados en TEA, como pueden ser asociaciones y gabinetes privados
de psicologia formados especificamente en este campo de trabajo. Quiza
sea hora de establecer convenios economicos estables entre la adminis-
tracion publica pertinente y las organizaciones privadas especializadas
para paliar este problema, tal y como se hace en otras areas relacionadas
con la salud.

Quiza esas quejas que plantean las familias sobre la escasa o nula for-
macion, tanto en organismos publicos como privados, sean las responsa-
bles de que no se obtenga el diagndstico de TEA (o TGD) en el primer
proceso diagnostico, en mas de la mitad de los casos consultados y haya
13 casos que no lo obtienen hasta el quinto proceso. A medida que se va
obteniendo el diagnostico TEA/TGD, las familias dejan de iniciar mas pro-
cesos (Figura 5.59). Mientras el diagndstico sea dificil de llevar a cabo por
falta de marcadores bioldgicos o acceso a pruebas objetivas especificas
(Lord et al. 1994; Lord et al., 2000), seguiremos con dificultades para llevar
a cabo procesos diagnosticos fiables y eficaces.
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Figura 5.59. Diagndstico obtenido

Todo proceso de diagnostico termina con la emision de un informe por
escrito (Diez et al,, 2005), que no siempre se realiza. Debemos hacer una
entrega de la informacion recogida en todo el proceso diagndstico por es-
crito, explicando todo lo que se ha hechoy dando oportunidad a la familia
de que pregunte y comente todas sus dudas que son, sin ninguna duda,
muchas. Es recomendable y muy Util seguir los consejos que se dan en |a
Guia de buena prdctica para el diagnostico de los trastornos del espectro
autista (Diez et al., 2005).

Igual que debemos escuchar a las familias para hacer un diagnostico
precoz y reducir al maximo la demora diagndstica, debemos tener pre-
sentes sus propuestas de mejora y contemplarlas en un proximo plan de
accion.Ya se han comentado en algin momento, por lo tanto, que sirva a
modo de recordatorio que es necesario:

1. Reducir listas de espera.

2. Recibir ayudas econémicas.

3. Formacion de profesionales.

4. Organizar los recursos disponibles.

5. Divulgar informacion correcta sobre los TEA

El campo de la investigacion puede ser desconocido para las familias
de personas con TEA, quiza porque estan mas pendientes de solucionar
sus problemas cotidianos (Campbell y Figueroa, 2001) y de buscar los re-
cursos necesarios para hoy y para el futuro (Myers et al., 2009), que de
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pensar en obtener beneficios para el colectivo. Esta situacion suele pro-
vocar un aislamiento tan grande (Woodgate et al., 2008) con respecto al
mundo vivido previo a la aparicion del autismo, que llegan a olvidar aque-
llo que no esta directamente relacionado con su hijoy repercute en €l de
forma inmediata. Incluso la capacidad de afrontamiento de situaciones
que anteriormente podian ser abordadas facilmente, ahora se ve mer-
mada (Sivberg, 2002).

Quiza por esto ultimo, sorprende que mas de la mitad de las familias
no estén dispuestas a participar en un registro de casos con garantias de
confidencialidad. Puede ser debido a que la edad de la muestra es bajay
aun tienen esperanzas de que el problema desaparezca y “no queden ras-
tros”. O puede ser debido a que no se fian de la “confidencialidad” del re-
gistro. O simplemente no se ha comprendido correctamente lo que es un
registro de casos.

Observamos que cuando las familias intuyen que su hijo puede sufrir,
ya sea fisica o psicologicamente, como en el caso de pruebas de neuroi-
magen, o se desconocen los efectos,como en el caso de pruebas con me-
dicamentos, hay una gran negativa a la participacion o son muchas las
condiciones exigidas, quiza por la necesidad de proteger a sus hijos. La si-
tuacion cambia cuando la participacion es en pruebas de contenido psico-
logico o pedagogico, cuestiones mas conocidas ya que estan habituadas
a ellas y saben que no son peligrosas.

Los profesionales tenemos una gran responsabilidad para acercar el
mundo de la investigacion a estas familias sometidas a tanto estrés (Fa-
vero et al,, 2005; Montes et al.,, 2007; Murphy et al., 2007; Myers et al., 2009;
Peck,1998; Schieve et al., 2007) y que ademas les pedimos que participen
en cuestiones que les restan un tiempo que apenas tienen ya (Murphy et
al., 2007), cuestiones desconocidas para ellos en su mayoria y que pueden
provocar malestar en sus hijos. Debemos por tanto hacer que se cumplan
las condiciones exigidas de confidencialidad, aportar |a informacion ade-
cuada y suficiente, no hacerles perder demasiado tiempo, comunicar los
resultados obtenidos y la repercusion sobre ellos mismos y la poblacion
afectada y respetar su intimidad.
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Las asociaciones pueden jugar un papel importante en el desarrollo de
la investigacion sobre los TEA, incluyendo la investigacion entre sus obje-
tivos, informando adecuadamente a las familias de los beneficios que la
investigacion tiene sobre sus hijos, las familias y toda la poblacion afec-
tada, aunque ese beneficio no se a inmediato sino a medio y largo plazo.

6. CONCLUSIONES

Las conclusiones aportadas proceden de la opinion de la mayoria de las
familias que respondieron a las entrevistas realizadas. A pesar de ser
pocas (72 entrevistas) parece que si recogen la opinion de la mayoria de
las familias con hijos con TEA de la Comunidad Canaria, pues estan repar-
tidas entre las dos provincias mas o menos a partes iguales. Podemos ex-
traer las siguientes conclusiones.
= La mayoria de las familias pertenecen a alguna asociacion de pa-
dres y/o familiares.
= Casi la mitad de las familias estan compuestas por cuatro miem-
bros (padre, madre y dos hijos, uno de ellos con TEA). En la mayoria
el cuidador principal es la madre (65%).
= Todos estan escolarizados en centros educativos ordinarios; solo el
15% esta en centros de educacion especial. Mas de la mitad no reci-
ben apoyos en los colegios. La gran mayoria (85%) recibe terapia in-
dividual fuera del colegio.
= Poco mas de la mitad de las familias recibe ayudas econémicas por
minusvalia. Los gastos por la enfermedad son debidos en gran parte
(69%) a los tratamientos especiales que requieren (psicolégico, lo-
gopédico, psiquiatrico, psicomotricidad).
= El grado de satisfaccion es muy bajo con los servicios publicos, y alto
con los prestados por las asociaciones.
= Las familias no necesitan desplazarse fuera de la isla de residencia
para recibir un diagnostico y tampoco después del mismo para re-
cibir tratamiento.
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= La familia es la primera en sospechar (79%) que algo no va bien en
el desarrollo de sus hijos.

* Mas de la mitad de las familias (65%) acuden al pediatra en primer
lugar. Casi la mitad de las familias recurre inicialmente a la sanidad
privada exclusivamente (40%). Sélo acuden a servicios publicos el
23%.

= Mas de la mitad reciben el primer diagndstico antes de los 3 anos
de edad. Un 32% incluso antes de cumplir los dos anos.

= La demora diagnostica se situa en 16 meses.

= La mayoria de las familias esta dispuesta a participar en programas
de investigacion bajo condiciones de confidencialidad, no peligro-
sidad y buena informacion al respecto.






Deteccion temprana de Trastornos
del Espectro Autista en la provincia
de Las Palmas







1. JUSTIFICACION

Enelano 2003, el Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista
(GETEA, 2003a) presentd el informe final del Proyecto “Situacion actual
de la investigacion del autismo en Espana y valoracion de futuros planes”,
en el que se recomendaban como lineas de investigacion prioritarias,
entre otras, los estudios epidemiolégicos poblacionales (programa de cri-
bado poblacional de autismo, estudios epidemiologicos de subgrupos de
TEAy estudios de seguimiento longitudinal que permitan conocer la evo-
lucién de las personas con TEA) y la creacion de bancos de datos (clinicos,
evolutivos y médicos) protocolizados, a partir de los cuales poder abordar
ciertas preguntas de la investigacion epidemioldgica y clinica.

El estudio que aqui presentamos sigue las recomendaciones hechas
por el GETEA para aumentar los estudios de cribado poblacional. Preten-
demos conocer mejor el M-CHAT/ES (Canal et al., 2007), su viabilidad para
implantarlo en nuestra comunidad como instrumento principal en un
programa de deteccion temprana de los TEA, aportando datos sobre su
sensibilidad y validez en nuestra poblacion, al mismo tiempo que con-
cienciamos a los profesionales de Atencion Primaria de la necesidad de
una deteccion temprana de los TEAy otros trastornos del desarrollo de |a
comunicacion social. Este estudio servira,ademas, para hacer una primera
estimacion de la prevalencia de TEA en la provincia de Las Palmas. Para
ello contamos con la colaboracion de los Pediatras de Atencion Temprana
y de las familias canarias que tienen hijos de edades comprendidas entre
los 18 y los 30 meses. Los datos obtenidos se los haremos llegar a las ins-
tituciones correspondientes para que asuman su responsabilidad, en lo
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que a Atencion Primaria se refiere, y asi las personas afectadas, en la ac-
tualidad y en el futuro, puedan ver atendidas sus necesidades de forma
eficaz.

Se trata de uno de los pocos estudios de deteccion temprana en el te-
rritorio nacional. Existen estudios epidemiologicos a partir de bases de
datos existentes (Alberdi, 1990; Garanto, 1994; Orte et al,, 1995; Frontera,
2004),y van surgiendo los primeros estudios de deteccién temprana. Uno
deellos (Canal, Garcia et al., 2007; Canal et al. 2010) nos sirve de guia para
llevar a cabo este cribado poblacional en edades tempranas, identificando
los posibles casos de autismo en una poblacion definida en un determi-
nado momento del tiempo.

2. OBJETIVOS

1. Conocer la fiabilidad y sensibilidad del M-CHAT/ES en Ia poblacion
de la provincia de Las Palmas.

2. Conocer la capacidad del M-CHAT/ES para estimar la prevalencia de
TEA en la Comunidad Auténoma de Canarias.

3. Sentar las bases de un plan de deteccion temprana de TEA y otros
trastornos del desarrollo en la Comunidad Auténoma de Canarias
usando el M-CHAT/ES.

3. METODO

A continuacion describimos la procedencia de los participantes en el es-
tudio, los instrumentos utilizados para la obtencion de datos y el proce-
dimiento seguido para la obtencion y analisis de los datos.

3.1. Participantes

La Comunidad Autonoma de Canarias es un territorio fragmentado en
siete islas. Esta formada por dos provincias: Las Palmas y Tenerife. Los par-
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ticipantes en este estudio, 1.796 ninos, pertenecen a la provincia de Las
Palmas, que incluye las islas de Lanzarote, Fuerteventura y Gran Canaria,
con una poblacion de 1.090.605 (Instituto Nacional de Estadistica del 1de
enero de 2009).

Canarias
4%\ Espafia

Figura 6.1. Poblacion total en Espania y Canarias

La misma fuente informa, a través de la Encuesta de Discapacidad, Auto-
nomia Personal y Situaciones de Dependencia realizada en el ano 2008, que
el 88% de las personas con autismo tienen mas de seis anos y el 12% tienen
edades comprendidas entre los 0y 5 afos de edad (Figura 6.2). La poblacién
espanola con discapacidad que tiene diagnostico de autismoy otros trastor-
nos asociados al autismo, de 6 anos de edad o mas, es de 13.800 personas,
y en nifos/as de o a 5 anos, son 1.900 (Figura 6.3), de los cuales, 8oo (ma-
yores de 6 afios) y 110 (menores de cinco afos) son canarios (Figura 6.3).

La poblacion que participa en este estudio son los ninos del Programa
de Salud Infantil de Canarias cuando acuden a la vacunacion de los 18
mesesy a la revision de los 24 meses en los Centros de Salud de la provin-
cia de Las Palmas. El intervalo se amplia hasta los 30 meses, o mas en al-
gunos casos, porque esos ninos acudian a la revision de los 24 meses mas
tarde. La muestra consta de 1.796 sujetos, la mitad ninos y la mitad ninas
(Figura 6.4).
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Figura 6.2. Personas con TEA Figura 6.3. Personas con TEA en Espana
en Espana por edad en 2008 y Canarias por edad en 2008
Nina Nino
50% —\ 50%

Figura 6.4. Participacion por sexo

La poblacion residente en la provincia de Las Palmas, se distribuye entre
tres islas, siendo la mas poblada la isla de Gran Canaria, con el 87%, se-
guida de Fuerteventura con el 8% y Lanzarote con el 5% (Figura 6.5). Si
comparamos con la distribucién de la poblacion por islas (Figura 6.6), no
hay gran diferencia (Fuente: Instituto Canario de Estadistica).
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Figura 6.5. Participacion por Figura 6.6. Distribucion de 1a poblacién
procedencia geografica de la provincia de Las Palmas

3.2. Instrumentos

Entre todos los instrumentos de cribado recomendables en estas edades
para esta poblacion, nos decidimos por el M-CHAT en su version espanola
(Canal et al., 2007), debido a su uso en Espafa y a las recomendaciones
de diferentes autores dentro y fuera de nuestro pais (Canal, Garcia et al.,
2010; Inada et al., 2011; Kleiman et al., 2008; Robins, 2008) acerca de la con-
veniencia de su uso con esta poblacion y en el contexto de pediatria. A
pesar de la baja sensibilidad ofrecida se sigue recomendando su uso por-
que se detectan de forma temprana alteraciones en el desarrollo comu-
nicativo y social de los ninos pequenos antes de iniciar su escolarizacion.
Las condiciones en la provincia de Las Palmas eran adecuadas para su uso
debido a la colaboracion prestada por los y las pediatras del Servicio Ca-
nario de Saludy, concretamente, los pertenecientes a la Sociedad Canaria
de Pediatria Extrahospitalaria, asi como por los enfermeros y enfermeras
de los diferentes Centros de Salud que han participado.

El Cuestionario de Desarrollo Comunicativo y Social en la Infancia en
su version espanola (M-CHAT/ES) es un cuestionario de 23 preguntas de
respuesta SI-NO (Anexo 4.1), que rellenan los padres del nifio en la con-
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sulta de pediatria, normalmente en las revisiones del Programa de Salud
Infantil de Canarias. De las 23 preguntas hay seis que se consideran “criti-
cas” por su capacidad discriminante para los TEA (Robins et al.,, 2001). Si
puntua en 3 0 mas items de los 23,0 en 2 0 mas de los seis considerados
criticos, se plantea la sospecha de que puede haber problemas en el des-
arrollo comunicativo y social del nino, por lo que se lleva a cabo una lla-
mada telefonica a la familia para comprobar que esos datos son realesy
la situacion no ha cambiado. El resultado de la llamada conduce a elimi-
nar la sospecha o a mantenerlay, en este caso, derivar a profesionales es-
pecializados.

3.3. Procedimiento

El procedimiento se organiza en cuatro fases: 1) Informacién a los profe-
sionales implicados y puesta a punto de todo el material necesario; 2) Ad-
ministracion y recogida del instrumento; 3) Correccion, grabacion de los
datos en la base de datos y llamada telefonica a aquéllos que plantean la
sospecha de dificultades en el desarrollo, para confirmar o no dicha sos-
pecha; 4) Fase de diagndstico.

En la primera fase, solicitamos una reunion con un grupo de pediatras
que sabiamos mostraban interés por la deteccion temprana de problemas
en el desarrollo y especialmente por la deteccion de ninos con autismo
de forma temprana. Pedimos reunion con el grupo de pediatras del Centro
de Salud de Vecindario (en el municipio de Santa Lucia de Tirajana, Las
Palmas), les contamos nuestro proyecto y les damos a conocer el instru-
mento de cribado. Su respuesta fue muy positiva y comenzaron poco a
poco a pasarlo a los ninos que acudian al programa del nino sano. Fue
crucial la colaboracion de los enfermeros y enfermeras de pediatria, ob-
servandose algunos problemas cuando eran escasos estos profesionales.
Presentamos el proyecto a la Sociedad Canaria de Pediatria Extrahospita-
laria en sus sesiones formativas e informativas de los “Jueves Pediatricos”
celebradas una vez al mes, para pedir la participacion de todos los pedia-
tras interesados. Asi,se unen al proyecto los Centros de Salud del munici-
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pio de Telde,y poco a poco van participando diferentes pediatras de laisla
de Gran Canaria. Los “Jueves Pediatricos” se realizan por videoconferencia
con las islas de Lanzarote y Fuerteventura, por lo que pedimos la colabo-
racion de los profesionales de alli, encontrandose muy buena respuesta
en la actualidad.

Se ponen a punto los materiales necesarios, pidiendo colaboracion al
GETEA a través de uno de sus investigadores principales, Dr.Ricardo Canal,
que nos facilita los mismos: M-CHAT/ES (Anexo 4.1), correccion del M-
CHAT/ES (Anexo 4.2), arboles para la toma de decisiones en la llamada de
teléfono (Anexo 4.3) y modelo de consentimiento informado (Anexo 4.4).

En la segunda fase, se inicia la administracion del M/CHAT/ES en las
consultas de pediatria y, a medida que se administra en mas consultas,
se centraliza la recogida de los mismos a través del correo interno dirigido
a la Gerencia de Atencion Primaria de Las Palmas. Cada semana se pasa
por la Gerencia para recogerlos y proceder a su correccion.

En la tercera fase, grabamos todos los datos del cuestionario en la base
de datos (utilizamos el programa SPSS), se corrigen los cuestionarios re-
cogidos y se llama por teléfono a aquellos que plantean la sospecha de
problemas en el desarrollo comunicativo y social, para comprobar la ve-
racidad de esas respuestas, siguiendo el protocolo elaborado por el GETEA
(Anexo 4.3). Aquéllos casos en los que se mantiene la sospecha son cita-
dos para una evaluacion mas en profundidad con los instrumentos des-
critos anteriormente (ADIR, ADOS y BLR).

En la cuarta fase, llevamos a cabo una entrevista con la familia y una
observacion directa del comportamiento del nifio para decidir si procede
la administracion de las pruebas de diagnostico para autismo. El diagnos-
tico termina con otra reunion con los padres para entregarles un informe
con los resultados obtenidos y una conclusion diagnostica, derivarles a
centros de atencion temprana,y de nuevo a su pediatra para que a su vez
le derive al servicio de neurologia y lleven a cabo todas las pruebas de
neuroimagen y bioquimicas pertinentes.
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4.RESULTADOS

De los 1.796 cuestionarios cumplimentados y corregidos, 126 fallan 3 items
6 mas de la escala general, o bien, 2 6 mas items criticos, lo que plantea la
sospecha de un problema en el desarrollo comunicativo y social. Estos 126
casos son llamados por teléfono para comprobar las respuestas, confir-
mandose la sospecha en 30 y descartandose en el resto. El porcentaje de
confirmacion de la sospecha después de |a entrevista telefonica es similar
en las tres islas (Figura 6.7).

65

m Desarrollo normal

m Confirma sospecha

GC FTV Lzt

Figura 6.7. Resultado de la llamada telefonica por islas

De esos 30 casos, concluyen con diagndstico de TEA 11 de ellos, lo que
supone un 0,61% de la muestra. En otras palabras, podriamos estimar la
prevalencia de TEA en 1 por cada 164 personas. La ratio nino-nina es 5:6,
resultado diferente a los obtenidos en otros estudios donde los nifios son
mucho mas numerosos que las ninas. La distribucion por sexo en las di-
ferentes fases no varia significativamente (Figura 6.8).
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Figura 6.7. Distribucion de la muestra por sexo

El 6,9% de la muestra puntia 3 6 mas items de la escala total (Tabla
6.1) y el 1,6% de la muestra puntla en 2 6 mas items criticos (Tabla 6.2),
situaciones que suponen la sospecha de un problema en el desarrollo co-
municativo y social.

Tabla 6.1. Niimero de items generales fallados

N° items fallados Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1030 573 573
1 436 243 81,6
2 206 1,5 931
3 58 3,2 96,3
4 29 1,6 979
5 15 ,8 98,8
6 5 ,3 99,1
7 6 ,3 99,4
8 2 )1 99,5
9 2 ) 99,6
1 2 ) 99,7
12 2 )1 99,8
14 1 ) 99,9
15 2 1 100,0

’
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Tabla 6.2. Numero de items criticos fallados

Ne° items fallados Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1679 93,5 93,5

1 89 50 98,4

2 16 B 9 B "99,3

3 6 ,3 99,7

4 4 2 99,9

5 2 ] 100,0

No hubo ninguin caso que puntuara en 2 items criticos y en menos de
3items generales (Tabla 6.3). De los que finalmente fueron diagnosticados
con TEA, solo 1 cumplia el criterio de mas de 3 items generales pero menos
de 2 items criticos.

Tabla 6.3. Diagnéstico, numero y tipo de items fallados
N° items generales Ne° items criticos ~ N° casos Diagnéstico final

fallados fallados

1030 DN*
414 DN
22 DN
172 DN
32 DN
- - RP**
TEL™*
DN
RP
RP
TEL
DN
TEL
RP
TEA*
DN
TEA
RP

PR (NS (SN [RNIY I PG (Y QPSS Y Y Y [ Y




Deteccién temprana de Trastornos del Espectro Autista... | 229

1 2 TEL
6 3 1 TEA
7 2 2 TEA
0 1 RP
8 2 2 RP
9 2 1 TEA
3 1 RP
" 4 1 TEA
4 1 RP
12 4 1 TEA
3 1 RP
14 4 1 TEA
15 5 2 TEA

Nota. DN = desarrollo normal; RP = retraso psicomotor; TEL = trastorno especifico del desarrollo del

lenguaje; TEA = trastorno del espectro autista.

Sianalizamos item a item (Tabla 6.4), observamos que los items 11,18y
23 son muy puntuados por la muestra total pero no por la muestra final-
mente diagnosticada de TEA. El item 14 es capaz de predecir el 54,5% de
los casos de TEA en nuestra muestra; los items 5, 9, 15,17 y 21 son capaces
de predecir el 63,6% de los casos con TEA, y los items 6,7y 19 predicen el
72,7% de los casos diagnosticados finalmente de TEA.

Tabla 6.4. Porcentaje de casos que fallan cada item

Muestra Positivos Positivos Diagndstico TEA
(1796) (126) confirmados (30) (1)

1 18 9,5 6,7 18,2

2 11 1 26,7 36,4

3 ,2 1,6 3,3 9,

4 ,9 9,5 16,7 18,2

5 17 15,9 53,3 63,6

6 2,4 175 43,3 72,7

7 2,3 22,2 53,3 72,7

8 3,5 24,6 33,3 273




230 | Maria del Sol Fortea Sevilla

9 17 175 333 63,6
10 19 12,7 10 18,2
m 12,1 397 46,7 455
12 2 2,4 3,3 9,1
13 18 1,9 30 18,2
14 12 14,3 36,7 54,5
15 11 1 36,7 63,6
16 5 4 13,3 0

17 4,5 34,1 46,7 63,6
18 12,8 52,4 30 36,4
19 3,7 26,2 46,7 727
20 3,0 19 36,7 455
21 13 14,3 333 63,6
22 6,8 42,1 333 455
23 7 34,9 433 455

Si comparamos la fiabilidad de los items con la fiabilidad de la escala
(Tabla 6.5) obtenida a través de la prueba Alfa de Cronbach (x=.651), de
nuevo surgen los items 11,18 y 23 como items que podrian eliminarse de
la escala y la fiabilidad de la misma no se veria alterada, incluso podria
mejorar (Tabla 6.6). Por el contrario, la eliminacién de los items 2,5,6,7 8,
9,14,15,17,19, 21y 22, haria descender la fiabilidad de la misma, especial-
mente los 5,6,717 Yy 19.

Tabla 6.5. Estadisticos de fiabilidad
Alfa de Cronbach Alfa de Cronbach basada Nimero de elementos
en los elementos tipificados del M-CHAT/ES
,651 .18 23
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Tabla 6.6. Fiabilidad de la escala si se eliminan items uno a uno

Media de la Varianzadela Correlacion Alfa de Cronbach
escala si se escala si se elemento-total  siseelimina
elimina el elimina el corregida el elemento
elemento elemento

1 7 1,864 118 ,649

2 1 1,843 ,258 ,641

3 78 1,906 127 ,650

4 78 1,877 146 ,647

5 1 1,780 ,369 ,630

6 76 1,760 344 ,629

7 76 1,742 ,402 ,624

8 75 1,746 ,300 ,632

9 71 1,805 ,301 ,635

10 7 1,864 14 ,650

11 ,66 1,674 72 ,659

12 78 1,909 110 ,650

13 7 1,829 ,219 ,641

14 1 1,800 ,381 ,632

15 71 1,804 ,389 ,632

16 78 1,886 178 ,647

17 74 1,698 ,340 ,626

18 ,66 1,649 192 ,657

19 75 1,719 347 ,626

20 75 1,799 212 ,641

21 71 1,792 ,389 ,631

22 72 1,693 ,256 ,638

23 ,67 1,715 126 ,667

De los 126 M-CHAT/ES que punttdan como positivos, con sospecha de
alteraciones en el desarrollo, solo 30 la confirman después de hacer la en-
trevista telefénica de comprobacion (ETC). La mayoria de las familias que
no confirmaban la sospecha inicial informaban que era debido a que “la
situacion habia cambiado” o a que “no entendieron bien las preguntas”.
Ante esta situacion, pensamos que quiza a los 18 meses aun es pronto
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para administrar este cuestionario y analizamos los resultados por tramos
de edad. Clasificamos los M-CHAT en seis tramos de edad (Tabla 6.7): de
17 a 20 meses (tramo 1), de 21 a 24 meses (tramo 2), de 25 a 28 meses
(tramo 3), de 29 a 32 (tramo 4), de 33 a 36 (tramo 5) y de 37 a 47 meses
(tramo 6). El 80% de los M-CHAT han sido cumplimentados entre los 17y
28 meses de edad. Hay un pequeno porcentaje, el 3,6% que no tiene iden-
tificada la edad o hay errores en las fechas de nacimiento y/o de cumpli-
mentacion del cuestionario.

Tabla 6.7. Tramos de edad

Meses Frecuencia Porcentaje valido Porcentaje acumulado
17-20 821 54,9 54,9
21-24 387 25,4 80,3
25-28 167 1,2 91,5
29-32 47 3,2 94,7
33-36 16 11 95,8
37-47 7 0,6 96,4

Los resultados concluyen que si bien es cierto que casi el 69% de los
ninos del tramo 1 no confirman la sospecha, y ese porcentaje disminuye
a medida que aumenta la edad del nino, de los que confirman la sospecha
de problemas en el desarrollo, casi la mitad lo hace en ese primer tramo,
y casi el 70% tienen 24 meses o menos, con tendencia a disminuir hasta
el tercer tramo (Tabla 6.8). A pesar de los falsos positivos, consideramos
que es util usar el M-CHAT desde los 18 meses porque también es alto el
numero de sospechas confirmadas.

Tabla 6.8. Resultado de la llamada telefonica por tramos de edad

Tramos 1 2 3 4 5 (S
Desarrollo Normal Recuento 61 n 9 3 2 3

% 685% 12,4% 101% 3,4%  22% 3,4%
Confirman Sospecha  Recuento 14 6 2 3 4 1

% 46,7% 20,0% 6,7% 100% 13,3% 33%
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Por ultimo, seleccionamos el Analisis Factorial como una forma apro-
piada de identificar un pequeno numero de factores que puedan repre-
sentar un conjunto de variables interrelacionadas. Elegimos como método
de extraccion el analisis de componentes principales, con el objetivo de
identificar factores subyacentes que expliquen el maximo de varianza
total de las variables originales (items del M-CHAT/ES). Es un método de
sintesis de la informacién que reduce el numero de items sin perder in-
formacion clave. El método extrae unas componentes principales (CP, en
adelante) que son una combinacion lineal de todas las variables,y ademas
son independientes entre si. Asi, la primera CP extraida es una combinacion
que explica la mayor proporcion de varianza de la muestra; la segunda CP,
la segunda mayor, que no es recogida por la primera; y asi sucesivamente,
hasta llegar a la explicacion del total de la varianza con un nimero de
componentes que no sera nunca mayor al nimero total de variables uti-
lizadas. Si se utilizasen tantas componentes como variables, cada variable
podria ser explicada por ella misma, por lo que las comunalidades iniciales
siempre serian iguales a la unidad (expresada en unidades de desviacion
estandarizadas). Al estar las componentes in-correlacionados (son orto-
gonales) cada una de ellas va a contribuir de forma independiente a ex-
plicar una parte de la varianza de cada variable. La variabilidad explicada
en cada variable por las componentes principales extraidas por el sistema
sera la comunalidad extraida. El sistema extrae por defecto, del total de
factores que explican la totalidad de la variabilidad, aquellos con valores
propios (autovalores en la Tabla 6.9) superiores a 1. Como podemos ob-
servar en la Tabla 6.9, el valor propio de la primera componente principal
es 3,62, lo que significa que explica el 15,75% de la varianza total. La se-
gunda componente tiene varianza de 1,56, captando por tanto el 6,78%
de la variabilidad de los datos. Por tanto, una representacion de los datos
a traves de estas dos primeras componentes principales captaria el 22,53%
de su variabilidad. Las ocho componentes principales extraidas por el sis-
tema explican el 51,78% de la varianza de los datos.
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Tabla 6.9. Varianza total explicada

Componente Autovalores iniciales
Total % de la varianza % acumulado

1 3,623 15,750 15,750

2 1,561 6,788 22,538
3 1,240 5393 27,931

4 1,206 5,241 33,172

5 1,138 4,947 38,119

6 1,097 4,768 42,888
7 1,043 4,535 47423

8 1,004 4,366 51,789
9 s 4239 56027
10 ,949 4,128 60,155
il ,926 4,026 64,181
12 906 3,940 68,121
13 ,859 3,735 71,856
14 ,811 3,527 75,383
15 ,795 3,457 78,840
16 7134 3,189 82,029
17 ,706 3,069 85,099
18 ,669 2,907 88,006
19 663 2,882 90,387
20 ,638 2,773 93,660
21 ,580 2,521 96,181
22 ,555 2,412 98,593
23 ,324 1,407 100,000

En este analisis se extraen 8 componentes principales. La Tabla 6.10 re-
fleja los porcentajes de varianza explicada por cada una de las compo-
nentes rotadas. Este porcentaje de explicacion es considerado aceptable
en la literatura cientifica. Se ha utilizado una salida del sistema que or-
dena las variables segun el peso factorial que tengan en el primer com-
ponentey para que la lectura de la tabla sea mas clara se ha elegido una
opcion en la que el sistema elimina los valores inferiores a 0,36. La rotacion
pretende ofrecer una mejor interpretacion del sentido y significado de las
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componentes. El método de rotacion elegido es el de Normalizacion Varimax
con Kaiser, procedimiento ortogonal, que intenta minimizar el nimero de
variables que aparecen en cada componente con saturaciones elevadas.

Tabla 6.10. Componentes principales
items 1 2 3 4 5 6 7 8
6 ,833
7 ,813
5 ,565
2 ,365
23 ,682
17 ,557
19 ,550
21 424
8 ,390
20 ,746
14 ,503
15 434
18 ,759
1 ,689
22 ,540
9 ,619
,591
12 - 412
13 ,123
16 ,612
10 ,616
1 ,590
3 ,780

A continuacion describimos brevemente la informacion aportada por
cada una de las ocho componentes principales obtenidas.
= La primera componente principal se refiere a |a iniciacion de comu-
nicacion, a los intentos por parte del nifo, sin contar con nadie, para
iniciar actos comunicativos.
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= La segunda componente principal esta referida a la iniciacion de
interaccion social, a los intentos del nino para involucrar a otros en
su actividad.

= Latercera componente principal esta referida a la comprension de
actos comunicativos, ya sean verbales o no, es decir, a la reaccion
del nino ante esos intentos comunicativos de los demas.

= Lacuarta componente principal esta claramente referido a conduc-
tas alteradas en el nino, respuestas desadaptadas a la situacion.

= La quinta componente principal se refiere a |a respuesta a la inter-
accion social, es decir, qué hace el nino al enfrentarse a una inter-
accion social.

= La sexta componente principal se refiere a conductas motoras.

= La séptima componente principal se refiere a habilidades basicas
para la interaccion social.

= Laoctava componente principal esta formada por una sola variable
(item) y hace referencia a intereses sensoriales.

Las ocho componentes principales extraidas senalan claramente como
la etiqueta “comunicacion social” redine a subgrupos diferentes de com-
portamientos relacionados con las diferentes formas empleadas por los
ninos de la muestra para iniciar o responder socialmente. Asi vemos como
las componentes primera y segunda se refieren a inicios por parte del
nino de comunicacion e interaccion social, mientras que las componentes
tercera y quinta tienen mas que ver con la respuesta de los ninos a la co-
municacion e interaccion. La séptima esta vinculada con habilidades ba-
sicas para la interaccion social reciproca. Las componentes cuarta, sexta
y octava se refieren a manifestaciones puramente conductuales del nino
como formas de enfrentarse al mundo social que le rodea. Las ocho com-
ponentes extraidas responden a las alteraciones propias de las personas
con TEA: alteraciones en el area de lenguaje y comunicacion, en el area de
interaccion social reciproca y en el area conductual.
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5. DISCUSION

Uno de los objetivos de este estudio era conocer la fiabilidad del M-CHAT
para usarlo como instrumento de deteccion temprana del autismo en las
consultas de pediatria de Canarias. La fiabilidad obtenida en nuestro es-
tudio es de .651,datos similares a los obtenidos por otros autores (Robins
et al, 2001;Robins,2008; Wong et al,, 2004; Inada et al., 2011; Manzone, 20m).
Siempre es mejorable, pero por el momento puede ser suficiente para
concluir que el instrumento es fiable y la informacion obtenida puede ser
validay representativa. El identificar otras patologias (Retraso Psicomotor,
Trastornos del Lenguaje), no parece ser un problema, mas bien al contrario,
pues al fin a y al cabo se trata de problemas en el desarrollo que deben
ser tratados cuanto antes para una buena evolucion. Esto ocurre también
en el resto de estudios de validez del M-CHAT y en ningun caso se ha con-
siderado un problema para no usar el instrumento.

El analisis de los items nos dice que los que mejor predicen TEA (Tabla
6.11) en nuestra muestra son 5, 6,7,9,15,17,19 y 21 coincidiendo con el es-
tudio de Canal, Garcia et al. (2010) como buenos predictores todos salvo
los items 5y 9,que en su estudio eran sustituidos por los items 13,14 y 23.
Por el contrario, los items que no predicen TEA en nuestra muestra son
los siguientes: 16 (0%), 3,12 (9,1%),1, 4,10 y 13 (18,2%), coincidiendo con los
datos de Canal, Garcia et al. (2010) en la baja predictibilidad de los items
3,4y 16.Si comparamos los datos de Robins et al. (2001) y Robins (2008),
con los aqui expuestos, en nuestra muestra no son predictivos los items
2,13y 14, considerados criticos por Robins (2,7,9,13,14 y 15) para la predic-
cion de TEA en los estudios mencionados. Seria conveniente revisar los
items del M-CHAT que no aportan informacion relevante para el diagnos-
tico final de TEA, o que por su redaccion llevan a confusion a las familias.

Tabla 6.11. Capacidad predictiva de los items del M-CHAT
Estudio items que mejor predicen items que peor predicen

Las Palmas, 20m 5,6,7,9,15,17,19 y 21 1,3,4,10,12,13y 16
Canal,Garciaetal, 2010 6,7,13,14,15,17,19, 21y 23 3,4,8,1,16y 22
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Si observamos los elementos que forman cada una de las 8 componen-
tes principales, obtenidas mediante el analisis factorial, nos sorprende
comprobar que las tres Gltimas componentes 6,7y 8 (conducta motora,
habilidades basicas para la interaccion social e intereses sensoriales, res-
pectivamente) agrupan precisamente algunos de los items que apenas
tienen valor predictivo de TEA en nuestra muestra (items 13y 16 para CP
6;items 10y 1para CP 7;item 3 para CP 8). Son items cuyo contenido esta
referido a conductas que normalmente aparecen en autismo pero no son
especificas de dicho trastorno. Por lo tanto debemos plantearnos en un
futuro la eliminacién de dichos items o, en su caso, modificar la redaccion.
La eliminacion de items disminuye el tiempo empleado en la administracion
y correccion, lo que supone un aspecto positivo a la hora de administrar el
cuestionario en las consultas de pediatria resolviendo asi una de las que-
jas planteadas mas frecuentemente por los pediatras (Canal et al., 2006).

Otra cuestion que nos planteamos durante el analisis de los datos esta
relacionada con los puntos de corte establecidos para el M-CHAT. Robins
et al.(2001) fijan en 3items de |a escala general y en 2 de los denominados
items criticos. El analisis descriptivo de los casos de TEA en nuestro estudio
nos dice que los primeros casos diagnosticados con TEA aparecen por en-
cima del punto de corte, concretamente a partir de 5 items fallados de |a
escala general. El estudio de Canal, Garcia et al. (2011) se cuestiona subir el
punto de corte a mas items, concretamente a 5 puntos, ya que el analisis de
regresion logistica indica que algunos casos de falsos positivos se reducirian
si el M-CHAT fijara el punto de corte en cinco puntos y no en tres como hasta
ahora.No obstante, cambiar el punto de corte implicaria tener en cuenta
otras variables no consideradas hasta este momento y que podrian plan-
tearse en estudios futuros de mayor poblacion.

Si analizamos los resultados en cada fase del proceso (Tabla 6.12), ob-
servamos que los cuestionarios positivos son menos en nuestro estudio
(7%) que en los otros dos realizados en Espana (16-17%). El porcentaje de
casos positivos confirmados después de la llamada de teléfono en nuestro
estudio (24%) es similar al estudio de Salamanca y Zamora (20%). La con-
firmacion de TEA es mayor en nuestro estudio (53%) que en los de Canal,
Garcia et al. (2010,36% frente al 19-26%).
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Tabla 6.12. Comparacion de estudios esparioles
Partici-  Positivos Positivos TGD/TEA Otros

pantes confir-

mados
Canal, Estudio

Garciaet  (Salamanca 2480 429 (172%) 86 (20,04%) 23 (26,7%) 63 (73,3%)
al, 2010 y Zamora)

Estudio 2

2055 336(163%) 31(9.2%)  6(19,35%) 25(80,65%
(Madrid) (16,3%) 31(9,2%) ( ) ( )

Las Palmas,
1796 126 (701%) 30(23,8%) 11(36,67%) 16 (53,33%)
201

Estas diferencias podrian ser explicables por el tamano de la muestra.
Incluso siendo grande la muestra inicial (1.796 nifos en nuestro estudio),
son pocos los ninos que llegan a la evaluacion psicologica final. Debemos
seguir administrando el M-CHAT/ES en las consultas de pediatria, para
obtener muestras mas amplias, de las que salgan mas ninos con diagnos-
tico final de TEA.

Otro aspecto a tener en cuenta, tiene que ver con el paso de los “positi-
vos” a los “positivos confirmados” mediante la entrevista telefonica de con-
firmacion (ETC). Primero nos planteamos la revision del texto de algunos
de los items pero lo aplazamos para otro momento ya que esta dificultad
podia ser debida a que no se entienden por la propia redaccion, o bien a
la alta tasa de poblacion inmigrante, cuya primera lengua no es el espanol,
en algunos de los municipios que mas han participado en este estudio.
En base a los resultados del analisis por tramos de edad, no consideramos
adecuado subir la edad de administracion pues son muchos los nifos que
no se detectarian pronto. En cuanto a los falsos positivos, es decir aquellos
casos que puntuan pero no se confirman en la ETC,a pesar de lo que plantean
algunos autores sobre crear alarma en la poblacion sin necesidad, no dis-
poner de los recursos necesarios para un cribado poblacional a gran escala
o para tratar a toda la poblacion afectada (Al-Qabandi, Gorter y Rosenbaum,
201), consideramos que ya que hay que tratar desde que se detecte, pues
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cuanto antes mejor, tal y como han demostrado numerosos estudios (Da-
babnah et al,, 2011; Fujiwara et al., 2011; Pierce et al., 2011; Ruiz-Lazaro et
al., 2009; Zwaigenbaum, 2010).Y respecto a crear alarma en la sociedad o
en las familias, ninguna familia manifestd preocupacion a la hora de res-
ponder al cuestionario ni a la ETC. Al contrario, expresaban su alegria al
comprobar el interés profesional por vigilar la salud de sus hijos.

Respecto a nuestro objetivo de estimar la prevalencia de TEA con el M-
CHAT/ES, los datos obtenidos son similares a los aportados en estudios
previos en la Ultima década. En nuestro estudio, 1de cada 164 ninos tiene
TEA (0,61%) en la provincia de Las Palmas. Estos datos coinciden con los
obtenidos por Canal, Garcia et al. (2010), de que 1 de cada 156 nifos (0,64%)
tiene TEA (1 de cada 108 en el estudio 1y 1 de cada 300 en el estudio 2).
Todas estas cifras son similares a las aportadas por estudios en otros pa-
ises. Por ejemplo, Chacrabarti y Fombonne ofrecian cifras de prevalencia
del 0,62% (2001) y del 0,59%; (2005). Hay otros estudios cuyos resultados
son mucho mas elevados (Baird et al., 2006; Gillberg et al., 2006; Kogan
etal,2009). Ninguno de los estudios esta realizado con nifios tan peque-
nos como los de nuestra muestra. Asi, la poblacion empleada por Chacra-
bartiy Fombonne tiene entre 2,5y 6,5 afios (2001) y entre 4-7 afos (2005);
la de Baird et al. (2006), 9-10 afios; Kogan et al. (2009), 3-17 afios; Gillberg et
al.(2006),7-12 anos. A la vista de estos datos, consideramos que el M-CHAT/ES
puede ser Util también a la hora de iniciar un estudio de prevalencia.

Una de las limitaciones de estudio ha sido que no podemos conocer,
los “falsos negativos”, es decir aquellos ninos que no puntuaron en el M-
CHAT pero que quiza si han desarrollado un TEA. Seria muy interesante
plantear en un estudio posterior para la identificacion de esos falsos ne-
gativos, quiza haciendo una revision de los ninos escolarizados que han
sido diagnosticados después de los tres anos y que no fueron detectados
en este estudio a pesar de haber cumplimentado el cuestionario de cri-
bado.
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6. CONCLUSIONES

Estamos ante el segundo estudio de deteccion temprana de TEA en Es-
panay el primero en Canarias. Hasta ahora no se habia tratado con esta
profundidad el autismo en nuestra comunidad y no se habia implicado a
tantos profesionales y familias. Ha sido un estudio con muchas dificulta-
des que hemos tenido que ir resolviendo a medida que se presentaban.
Desde la tarea de convencer y animar a los profesionales implicados, pa-
sando por buscar espacios donde poder reunirnos con las familias que
llegaban a la fase de diagnostico (con la intencién de evitar grandes des-
plazamiento dentro de la isla donde residen o entre islas), o buscar tiempo
alolargo de todo el dia para hacer las ETC (no era habitual que respondie-
ran a la llamada a la primeray si lo hacian no eran los padres y habia que
volver a intentarlo en multiples ocasiones), o localizar los teléfonos a tra-
vés de los centros de Salud porque se habian olvidado de ponerlos, etc.

Finalmente hemos conseguido concienciar a los profesionales de pe-
diatria de la provincia de Las Palmas de la importancia que tiene la detec-
cion temprana del autismo sobre un pronostico positivo. En el momento
actual, cada dia se van sumando mas profesionales, tanto del ambito pu-
blico como privado, a la administracion del M-CHAT/ES en las consultas
de Pediatria. La informacion aportada por los M-CHAT/ES, sigue llegando
al Grupo de Investigacion al que pertenecemos para ser tratada y proce-
sada tal y como se ha explicado en este capitulo.

Consideramos que el instrumento utilizado es util para nuestros obje-
tivos, dada la fiabilidad y el valor predictivo alcanzados, no solo para los
TEA, también para otros trastornos del desarrollo, al igual que estudios
similares realizados en diferentes partes del mundo, por ejemplo, en Esta-
dos Unidos (Kleiman et al., 2008), en los Paises Arabes (Eldin et al., 2008),
enJapon (Inada et al,, 2011) y en Espaia en las comunidades de Castillay
Ledn y Madrid (Canal, Garcia et al., 2010).

Debemos seguir recogiendo datos para poder hacer una mejor redac-
cion de los items con mayores dificultades de comprension, o buscar otras
vias para que las familias comprendan bien los items. En algunas consultas
de pediatria donde la poblacion inmigrante es elevada, los profesionales
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(pediatras y enfermeros/as) ayudaban en la lectura y comprension del
cuestionario. Quiza lleve un poco mas de tiempo pero consideraban que
merecia la pena.

Sila prevalencia de TEA esta por encima del 0,60%, es necesario detec-
tar cuanto antes para poder incorporar a los ninos a programas de aten-
cion temprana y proporcionarles las ayudas necesarias para una buena
participacion en todos los contextos en los que se desarrollara su vida.

Dada la buena aceptacion y colaboracion mostrada por la Sociedad Ca-
naria de Pediatria Extrahospitalaria, por sus Pediatras y Enfermeros/as
para el uso del M-CHAT/ES, debemos confirmar que existe esa buena dispo-
sicion mediante un sistema de encuestas a todos los profesionales impli-
cados y, partiendo de los resultados obtenidos, incorporar este instrumento
de deteccion al Programa de Salud Infantil del Gobierno de Canarias (Na-
varroy Huerga, 2007) y su aplicacién rutinaria de la misma forma que las
vacunasy la vigilancia del desarrollo.

Como resumen de este estudio podemos concluir lo siguiente:

= El 0,61% de la muestra obtiene un diagnostico de TEA.

* Hay mas nifas que nifios (6:5) con diagnostico de TEA por lo que la
muestra debe ser ampliada para confirmar o no este dato.

= No hay ningun TEA que falle menos de 5 items del M-CHAT, por lo
que podriamos plantearnos aumentar el punto de corte a 5.

= Los items 11,18 y 23 no parecen tener alto poder discriminativo de
TEAy su eliminacion no reduciria la fiabilidad del M-CHAT.

= Lositems5,6,7,17y 19 son los que mas discriminan TEAy tienen un
peso importante en la fiabilidad del M-CHAT.

= Apesar de los falsos positivos, el uso del M-CHAT resulta util desde
los 18 meses porque también es alto el niumero de sospechas con-
firmadas.

= EIM-CHAT lo forman 8 factores referidos a las areas alteradas en TEA:
la comunicacién (iniciacién y comprension), la interaccion social
(iniciacion, respuesta y habilidades basicas) y el comportamiento
(conductas alteradas, conductas motoras e intereses sensoriales).
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1. JUSTIFICACION

Hemos querido dedicar el ultimo capitulo a la descripcion de los casos cli-
nicos que llegaron a la fase final. Se trata de 30 ninos, de los cuales tres
cursan con desarrollo aparentemente normal y el resto, 27,con problemas
en su desarrollo. Las categorias diagnodsticas empleadas son Trastornos
del Espectro Autista (TEA), Retrasos Psicomotores (RP) y Trastornos del Len-
guaje (TEL).En la categoria de TEA incluimos aquellos ninos que presentan
alteraciones cualitativas en la interaccion social reciproca, en el lenguaje
y/o comunicacion, en el juego y comportamientos estereotipados, repe-
titivos o ritualistas. En |a categoria de RP incluimos ninos con retraso en
el desarrollo cognitivo, linglistico y psicomotor. Por ultimo, la categoria
TELincluye a ninos con retraso en la adquisicion del lenguaje verbal, bien
en la comprension, en la expresion o en ambos aspectos.

Nos resulta muy interesante analizar el comportamiento del M-CHAT, de
las componentes principales (CP) obtenidas por medio del analisis factorial
en cada categoria diagnostica, asi como la relacion entre las puntuaciones
del M-CHAT y las puntuaciones obtenidas por cada nino en las pruebas
diagnosticas empleadas, ADIR y ADOS, con la intencion de seguir estu-
diando la predictibilidad del M-CHAT sobre los trastornos detectados.

2. OBJETIVOS

1. Estimar la prevalencia de TEA, TELy RP en la provincia de Las Palmas
y su distribucion por sexo y procedencia geografica.
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2. Conocer la capacidad discriminativa de los items del M-CHAT/ES para
el diagnostico diferencial de TEA, TELy RM en |a provincia de Las Palmas.

3. METODO

A continuacion describimos los participantes, los instrumentos utilizados
durante el estudioy el procedimiento seguido para la obtencion y analisis
de los datos.

3.1. Participantes

Treinta nifos (V) y nifias (M) procedentes del cribado poblacional reali-
zado en la provincia de Las Palmas mediante el M-CHAT/ES y que llegaron
a la fase de diagnostico, la dltima de todo el proceso. De los 30 casos, 18
eran nifos y 12 ninas. De los nifios, 3 tenian desarrollo normal (DN), 5 tras-
torno del lenguaje (TEL), 5 retraso psicomotor (RP) y 5 TEA. De las ninas, 6
fueron clasificadas como TEA'y 6 como RP (Figura 7.1).
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Las categorias diagnosticas se distribuyen, por isla de procedencia, de
la siguiente forma. En Gran Canaria: 10 Trastornos del Espectro Autista (TEA),
5 Trastornos del Lenguaje (TEL), 4 Retrasos Psicomotores (RP) y 3 nifos con
Desarrollo Normal (DN). En Fuerteventura: 1 TEAy 3 RP.En Lanzarote: 4 RP
(Figura 7.2).

12

= DN

m TEA

m RP
TEL/RL

Ll

FTV GC LzZT

Figura 7.2. Diagndstico por procedencia

Cuando hablamos de TEA no hacemos especificaciones acerca del tipo
de TEA (Autismo, Asperger, TGD no especificado) debido a la corta edad
de los ninos y no podemos diferenciar aun si evolucionara como Autismo,
Asperger o TGD no especificado. Igual criterio utilizamos para las dificul-
tades encontradas en lenguaje, puede tratarse de un retraso simple del
mismo o de un trastorno pero debemos esperar para concretar el diag-
nostico (y con intervenciéon por supuesto). Respecto a los RP, ocurre lo
mismo, no podemos asegurar que sea una discapacidad intelectual, y
entre “retraso psicomotor”y “retraso madurativo”, preferimos emplear el
primero por ser mas explicitoy ajustado a la edad del nino. Por ultimo, en
el grupo de Desarrollo Normal hemos incluido los nifios que podian cursar
con un trastorno de conducta tipo hiperactividad, pero al ser demasiado
pequenos para emitir ese diagndstico, hemos preferido informar a la fa-
milia de la necesidad de vigilancia del desarrollo por dicha posibilidad y
no incluirlo como trastornos del desarrollo.
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3.2. Instrumentos

Siguiendo las recomendaciones de buena practica diagnéstica (Diez, et
al,, 2005), utilizamos tres instrumentos: 1) la Entrevista para el Diagnéstico
de Autismo (ADIR, Rutter, Le Couteury Lord, 2006); 2) la Escala de Obser-
vacion para el Diagndstico de Autismo, ADOS (Lord, Rutter, DiLavore y Risi,
2008),y 3) la Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia de
Brunet-Lézine Revisado, BLR-E (Brunet y Lezine, 1997). Veamos cada una
por separado. No incluimos los resultados del examen neurologico y bio-
quimico, recomendado en todos los casos, porque aun no se ha realizado
en todos ellos. Se presentaran con la revision de los mismos.

La Entrevista para el Diagndstico de Autismo (ADIR, Rutter et al.,2006)
tiene sus origenes en la ADI, Autism Diagnostic Interview (Le Couteur et
al., 1989). El objetivo de la ADIR es hacer una evaluacién completa y pro-
funda de los ninos con sospecha de TEA. La ADIR ha demostrado ser util
tanto para el diagnostico formal como para la planificacion del trata-
miento y de la atencion educativa. Esta recomendada para personas de
todas las edades salvo que la edad mental sea superior a dos anos. En
nuestro estudio, decidimos utilizarla a pesar de que algunos nifos adn
no tenian la edad cronologica de 24 meses, ya que nos permitia recoger
informacion necesaria para el diagnostico diferencial. Con las observacio-
nes realizadas se obtiene un algoritmo diagnéstico (Anexo 11) que permite
hacer una clasificacion de los sujetos en TEA 0 no TEA. La ADIR se organiza
en tres dominios (A, B, C), cada uno a su vez esta dividido en cuatro sub-
dominios (Tabla 7.1). El andlisis discriminante de los dominios y subdomi-
nios permite diferenciar claramente entre TEAy no TEAy otros trastornos,
por ejemplo, los retrasos del lenguaje.
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Tabla 7.1. Organizacion de la ADIR

A.Incapacidad cualitativa A1. Incapacidad de poder usar comportamientos no-
en la interaccion social verbales para regular las interacciones sociales
reciproca A2. Incapacidad de desarrollar relaciones con pares
A3. Falta de interés compartido

A4. Falta de reciprocidad socio-emocional

B. Incapacidad cualitativa B1. Falta en, o retraso de, lenguaje hablado e incapa-

en la comunicacion cidad de compensar a través de gestos

B2V.Incapacidad relativa de poder iniciar o mantener
un intercambio durante una conversacion

B3V.Lenguaje estereotipado, repetitivo o idiosincra-
sico

B4. Falta de juego imaginativo espontaneo o juego so-
cial imitativo

C. Patrones de conducta C1. Preocupacion absorbente o patron de interés cir-

restringidos, repetitivos cunscripto

y estereotipados C2. Adhesion aparentemente compulsiva a rutinas o
rituales no funcionales

C3. Manierismos motores estereotipados y repetitivos

C4. Preocupacion con partes de objetos o elementos
no funcionales de los materiales

La Escala de Observacion para el Diagnéstico de Autismo, ADOS (Lord
etal,2008),tiene sus origenes en la version original de 1989 Autism Diag-
nostic Observation Schedule (Lord et al., 1989) y la Pre-Linguistic Autism
Diagnostic Observation Schedule (DiLavore, Lord y Rutter,1995). El objetivo
de la ADOS actual es proporcionar contextos estandarizados para la ob-
servacion del comportamiento en sujetos que pueden padecer autismo
y con edades desde la infancia hasta la edad adulta. Para ello la ADOS esta
formada por cuatro médulos diferentes (Anexo 12) que permiten al exa-
minador seleccionar el mas adecuado al sujeto en funcién de la edad y
del lenguaje expresivo que posee. Cada modulo esta dividido en cuatro

» o« ”» o

dominios: “interaccion social reciproca”, “comunicacion”, “juego” y “com-
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portamientos estereotipados e intereses restringidos” (Tabla 7.2). Con las
observaciones realizadas se obtiene un algoritmo diagnostico, al igual
que con la ADIR, que sirve para hacer una clasificacion de los sujetos en
TEA (trastorno del espectro autista) o TA (trastorno autista). El analisis dis-
criminante de los dominios del médulo 1 del ADOS muestra diferencias
significativas para poder realizar un diagnostico diferencial de TEA.

Tabla 7.2. Organizacion de la ADOS. Modulo 1

SO T Frecuencia de vocalizaciones dirigida a otros

Uso estereotipado/idiosincrasico de palabras o frases
Uso el cuerpo de otros para comunicarse

Senalar

Gestos

Interaccién social reciproca ) .
Contacto visual inusual

Expresiones faciales dirigidas a otros

Placer compartido en la interaccion

Mostrar

Interaccion espontanea de atencion conjunta
Respuesta a la atencién conjunta

Cualidad de aperturas sociales

Juego Juego funcional con objetos
Imaginacion/creatividad

Comportamientos e . . ) .
Interés sensorial inusual en los materiales de juego o

intereses restringidos

= en las personas
y repetitivos Manierismos de manos o dedos u otros manierismos
complejos

Intereses inusualmente repetitivos o comportamien-

tos estereotipados

La Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia de Brunet-Lé-
zine Revisado, BLR-E (Brunet y Lezine, 1997) nos permite conocer el des-
arrollo psicomotor de ninos de 0 a 30 meses de edad. Esta formada por
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150 items que responden al desarrollo en cuatro areas: postural, cognitiva,
lenguaje y social. Se obtiene una edad de desarrollo para cada areay una
edad de desarrollo global.

3.3. Procedimiento

El procedimiento aqui seguido coincide con la cuarta fase descrita en el
capitulo anterior. Llevamos a cabo una entrevista con la familia y obser-
vacion directa del comportamiento del nino/a para decidir si procede la
administracion de las pruebas de diagnostico para autismo. Si procede,
se administran la ADIR, la ADOS y la BLR. Se analizan los datos y se emite
un informe (Anexo 13) que es entregado a la familia en otra reunién pos-
terior. Dicho informe contiene informacion sobre datos personales del
nino, pruebas administradas, resultados obtenidos, conclusion diagnos-
ticay recomendaciones de intervencion y seguimiento. Damos por termina-
do el proceso de diagnostico con la entrega de los resultados por escrito,
la explicacion correspondiente, la respuesta a las preguntas planteadas
por la familia y derivacion a los servicios que requiera para cubrir sus ne-
cesidades. Se pide a la familia, por un lado, que informe de los resultados
a su pediatra a través de una copia del informe, para que sea derivado al
servicio de neurologia del hospital correspondiente donde llevaran a cabo
todas las pruebas de neuroimagen y bioquimicas pertinentes, y, por otro,
que acuda al Centro Base de Atencion al Minusvalido para que valoren la
existencia o no de minusvalia y sea atendido en el servicio de atencion
temprana.Se informa de los recursos disponibles en nuestra comunidad:
posibilidad de recibir atencion en los Gabinetes de Atencion Temprana
que algunos municipios tienen para atender a menores de 4 anos, aso-
ciaciones de familiares y profesionales y centros privados especializados
en el tratamiento de ninos con las dificultades encontradas.
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4. RESULTADOS

A continuacion describimos brevemente los antecedentes y caracteristi-
cas generales de cada uno de los 30 ninos y ninas; registramos las pun-
tuaciones obtenidas en el M-CHAT/ES, en la ADIR, en la ADOS y en la BLR
y emitimos una conclusion diagnostica. En las tablas de resultados del
M-CHAT/ES de cada caso, un asterisco (*) indica que el item es critico (2,7,
9,13,14,y15) en el cuestionario original (Robins et al., 2001), dos asteriscos
(**), que es uno de los items que mejor discriminan en nuestro estudio y
tres asteriscos (***) cuando cumple ambas condiciones, es decir,que es un
item criticoy a la vez discriminante en nuestro estudio.

CASO1

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan de retraso en el desarrollo del lenguaje. Acude a
gabinete de logopedia desde hace unos meses. Cumplimenta el M-CHAT
con 35 meses de edad, manifestando alteracion en los 7 items que apare-
cen a continuacion. Se llama a la familia para confirmar esos items falla-
dos. Ha mejorado su comportamiento y ya solo falla en 3 items, uno de
ellos critico (13,19 y 22). Al seguir permaneciendo la sospecha de altera-
ciones en el desarrollo comunicativo y social, se le cita para una evaluacion
psicologica en profundidad en la que se administran la Entrevista para el
Diagnostico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006) y la Escala de
Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al.,, 2008). Los resultados
aparecen a continuacion. La conclusion diagnostica final es de trastorno
del espectro autista.

Tabla 7.3. Caso 1

Items fallados en el M-CHAT

4.  le gusta que el adulto juegue con él o ella al “cucu-tras” (taparse
los ojos y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de re-
pente)
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9. (Suele traerle objetos para ensenarselos?
1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)
13.  ¢(Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)
19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?
20. (Algunavez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera?
22, ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin pro-
posito?
Resultados ADIR
Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 23
Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 12
Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 6
Anormalidad en el Desarrollo: 5
Resultados ADOS
Comunicacion:g
Interaccion Social Reciproca: 9
Juego: 2
Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 2

*

*%

CASO 2

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res.Sus padres informan de ausencia de lenguaje. Recibe tratamiento de
estimulacion del lenguaje. Cumplimentan el M-CHAT con 17 meses de
edad, manifestando alteracion en los 6 items que aparecen a continua-
cion. Se llama a la familia para confirmar esos items fallados y se les cita
para una evaluacion psicologica en profundidad en la que se administran
la Entrevista para el Diagndstico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al.,
2006) y la Escala de Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al.,
2008). Los resultados aparecen a continuacion. La conclusion diagnéstica
final es de trastorno del espectro autista.
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Tabla 7.4. Caso 2

items fallados en el M-CHAT

*2. ;Muestra interés por otros ninos o ninas?

5. (Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

**6. iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

7. ¢Suele senalar con el dedo paraindicar que algo le llama la atencion?

9. ¢Suele traerle objetos para ensenarselos?

21.  jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 18

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 13

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 6

Anormalidad en el Desarrollo: 4

Resultados ADOS

Comunicacion: 8

Interaccion Social Reciproca: 12

Juego: 2

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 3

sk
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Varén sin antecedentes obstétricos perinatales. Hermana con TEA. Sus pa-
dres informan de retraso en el desarrollo psicomotor. Recibe tratamiento
de estimulacion del lenguaje. Cumplimentan el M-CHAT con 36 meses de
edad, manifestando alteracion en los 6 items que aparecen a continua-
cion. Se llama a la familia para confirmar esos items fallados y se les cita
para una evaluacion psicolégica en profundidad en la que se administran
la Entrevista para el Diagndstico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al.,
2006) y la Escala de Observacién Directa de Autismo (ADOS, Lord et al.,
2008). Los resultados aparecen a continuacién. La conclusion diagnéstica
final es de trastorno del espectro autista.
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Tabla 7.5. Caso 3

Items fallados en el M-CHAT

10.  jSuele mirarle a los ojos durante unos segundos?

***14. iResponde cuando se le llama por su nombre?

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

18.  ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los 0jos?

21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?

23.  Sisu hijoohijatiene que enfrentarse a una situacion desconocida,

le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 24

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 12

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 8

Anormalidad en el Desarrollo: 5

Resultados ADOS

Comunicacion: 2

Interaccion Social Reciproca: 7

Juego: 2

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 1

EEES

**

CASO 4

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales. Tiene un hermano un ano
mayor con TEA. Sus padres informan que no habla bien. Cumplimentan
el M-CHAT con 24 meses de edad, manifestando alteracién en los 11items.
Se cita a la familia para una evaluacion psicologica en profundidad en la
que se administran la Entrevista para el Diagnostico de Autismo-Revisada
(ADIR, Rutter et al., 2006) y la Escala de Observacion Directa de Autismo
(ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados aparecen a continuacién. La con-
clusion diagnostica final es de trastorno del espectro autista.
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Tabla 7.6. Caso 4

items fallados en el M-CHAT

**6.

23.

iSuele senalar con el dedo para pedir algo?
iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?
iSuele traerle objetos para ensenarselos?

. iResponde cuando se le llama por su nombre?
. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de |a habita-

cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

Si usted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los 0jos?

JIntenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

(Entiende su hijo o hija lo que la gente dice?

iSe queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin pro-
posito?

¢Sisu hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 24
Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 10

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 5
Anormalidad en el Desarrollo: 5

Resultados ADOS

Comunicacion: g

Interaccion Social Reciproca: 13

Juego:3

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 3
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CASO 5

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales. Abuela materna con retraso
mental. Sus padres informan que no habla. Cumplimentan el M-CHAT con
22 meses de edad, manifestando alteracion en los 11items que aparecen a
continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica en profun-
didad en la que se administran la Entrevista para el Diagnostico de Au-
tismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion Directa
de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados aparecen a continua-
cion. La conclusion diagnostica final es de trastorno del espectro autista.

Tabla 7.7.Caso 5

Items fallados en el M-CHAT

10. ;Suele mirarle a los ojos durante unos segundos?

***14. iResponde cuando se le llama por su nombre?

***15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17.Si usted esta mirando algo atentamente, su hijo o hija se pone tam-
bién a mirarlo?

18. §Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los 0jos?

**21. ;Entiende su hijo o hija lo que la gente dice?

23.4Si su hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 20

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 12

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 5

Anormalidad en el Desarrollo: 5

Resultados ADOS

Comunicacion: 6

Interaccion Social Reciproca: 13

Juego: 4

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 2
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CASO 6

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan que no habla. Cumplimentan el M-CHAT con 35
meses de edad, manifestando alteracion en los 12 items que aparecen a
continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica en pro-
fundidad en la que se administran la Entrevista para el Diagnostico de
Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observaciéon Di-
recta de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados aparecen a con-
tinuacion. La conclusion diagnostica final es de trastorno del espectro
autista.

Tabla 7.8. Caso 6

items fallados en el M-CHAT

1. iLe gusta que le balanceen, o que el adulto le haga el “caballito’

sentandole en sus rodillas, etc.?

2. ;Muestra interés por otros ninos o ninas?

5. ¢Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

7. ¢Suele senalar con el dedo paraindicar que algo le llama la atencion?

8. iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por

ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de construccién) sin
Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?

12. Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie?

***14. iResponde cuando se le llama por su nombre?

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-

cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17.  Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?

19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

)

kkk
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23.  Sisu hijoohijatiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 23

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 12

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 8

Anormalidad en el Desarrollo: 5

Resultados ADOS

Comunicacion: 7

Interaccion Social Reciproca: 9

Juego: 4

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 4

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan que hay retraso del lenguaje. Cumplimentan el
M-CHAT con 23 meses de edad, manifestando alteracion en los 12 items
que aparecen a continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psi-
colégica en profundidad en la que se administran la Entrevista para el
Diagndstico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de
Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados
aparecen a continuacion. La conclusion diagnostica final es de trastorno
del espectro autista.

Tabla 7.9. Caso 7

Items fallados en el M-CHAT

1. iLe gusta que le balanceen, o que el adulto le haga el “caballito
sentandole en sus rodillas, etc.?

2. ;Muestra interés por otros ninos o ninas?

**5.  ¢Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

”
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6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?
***7. iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?
8. ;Puede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, muiequitos o bloques de construccidn) sin
unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
12.  ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie?
***14. iResponde cuando se le llama por su nombre?
15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?
17. Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?
19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?
23.  Sisu hijoo hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?
Resultados ADIR
Incapacidad Cualitativa en la Interaccién Social Reciproca: 10
Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 9
Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 5
Anormalidad en el Desarrollo: 1
Resultados ADOS
Comunicacion: 4
Interaccion Social Reciproca: 1
Juego: o
Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o

kkk

CASO 8

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan que hay retraso del lenguaje. Cumplimentan el
M-CHAT con 23 meses de edad, manifestando alteracion en los 6 items
que aparecen a continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psi-
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colégica en profundidad en la que se administran la Entrevista para el
Diagnostico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de
Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados
aparecen a continuacion. La conclusion diagnostica final es de trastorno
del espectro autista.

Tabla 7.10. Caso 8

items fallados en el M-CHAT

**5.  ;Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

**6. iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

***7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo le llama |a atencion?

1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

13.  (Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por

ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)
17. Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 24

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 14

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 6

Anormalidad en el Desarrollo: 4

Resultados ADOS

Comunicacion: 6

Interaccion Social Reciproca: 12

Juego: 4

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 4

*
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CASO 9

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familiares.
Sus padres informan de desarrollo normal salvo retraso en el desarrollo
del lenguaje. Cumplimentan el M-CHAT con 29 meses de edad, manifes-
tando alteracion en los 7 items que aparecen a continuacion. Se cita a la
familia para una evaluacion psicolégica en profundidad en la que se ad-
ministran la Entrevista para el Diagnostico de Autismo-Revisada (ADIR,
Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion Directa de Autismo (ADOS,
Lord et al,, 2008). Los resultados aparecen a continuacion. La conclusion
diagnostica final es de trastorno del espectro autista.

Tabla 7.11. Caso 9
items fallados en el M-CHAT
5. ;Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?
**6. iSuele senalar con el dedo para pedir algo?
***7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo le llama |a atencion?
9. ¢Suele traerle objetos para ensenarselos?
19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?
21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?
23.  Sisu hijoo hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?
Resultados ADIR
Incapacidad Cualitativa en la Interaccién Social Reciproca: 20
Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 14
Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 3
Anormalidad en el Desarrollo: 5
Resultados ADOS
Comunicacion: g
Interaccion Social Reciproca: 8
Juego: 4
Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 2

kkk
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CASO 10

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res.Sus padres informan de desarrollo normal. Cumplimentan el M-CHAT
con 25 meses de edad, manifestando alteracion en los 13 items que apa-
recen a continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica
en profundidad en la que se administran |a Entrevista para el Diagnostico
de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion
Directa de Autismo (ADOS, Lord et al,, 2008). Los resultados aparecen a
continuacion. La conclusion diagnostica final es de trastorno del espectro
autista.

Tabla 7.12. Caso 10

items fallados en el M-CHAT

*2. iMuestra interés por otros ninos o ninas?

3. iLe gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones, escalones, jue-
gos del parque...?

5. ¢Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

7. iSuele senalar con el dedo paraindicar que algo le llama la atencion?

13.  ;Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por

ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)

14. {Responde cuando se le llama por su nombre?

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-

cion... ;Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17.  Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?

19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?

22.  ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin pro-

posito?

*kk
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23.  Sisuhijoohija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 10

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 12

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 4

Anormalidad en el Desarrollo: 5

Resultados ADOS

Comunicacion: 6

Interaccion Social Reciproca: 8

Juego: 4

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 2

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familiares.
Sus padres informan de desarrollo normal. Cumplimentan el M-CHAT con
37 meses de edad, manifestando alteracion en los 7 items que aparecen a
continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicolégica en profun-
didad en la que se administran la Entrevista para el Diagnostico de Au-
tismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion Directa
de Autismo (ADOS, Lord et al.,, 2008). Los resultados aparecen a continua-
cion. La conclusion diagndstica final es de trastorno del espectro autista.

Tabla 7.13. Caso 11

items fallados en el M-CHAT

**4. ile gusta que el adulto juegue con él o ella al “cucu-tras” (taparse
los ojos y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de re-
pente)

9. ¢Suele traerle objetos para ensenarselos?

1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-

plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)
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15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ;Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17.  Si usted esta mirando algo atentamente, su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

23.  Sisuhijoohijatiene que enfrentarse a una situacion desconocida,

le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 16

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 11

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 3

Anormalidad en el Desarrollo: 1

Resultados ADOS

Comunicacion:g

Interaccion Social Reciproca: 6

Juego: 2

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 1

* %

* %

CASO 12

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan de retraso en el desarrollo del lenguaje. Cumpli-
mentan el M-CHAT con 18 meses de edad, manifestando alteracién en los
3items que aparecen a continuacion. Se cita a la familia para una evalua-
cion psicologica en profundidad en la que se administran la Entrevista
para el Diagnostico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al.,, 2006), |a Es-
cala de Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los re-
sultados aparecen a continuacion. La conclusion diagnostica final es de
retraso del lenguaje.
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Tabla 7.14. Caso 12

Items fallados en el M-CHAT

**6. iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

***7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo le llama |a atencion?

23.  Sisuhijoohijatiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 11

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 3

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 3

Anormalidad en el Desarrollo: 2

Resultados ADOS

Comunicacion: 2

Interaccion Social Reciproca: 3

Juego: 5

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o

Resultados BLR

Edad de Desarrollo: 16 meses, g dias.

CASO 13

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni antecedentes familia-
res. Sus padres informan de convulsiones febriles y tratamiento con De-
pakine,y retraso en el desarrollo del lenguaje. Cumplimentan el M-CHAT
con 31 meses de edad, manifestando alteracion en los 5 items que apare-
cen a continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica
en profundidad en |la que se administran |a Entrevista para el Diagnostico
de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion
Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados aparecen a
continuacion. La conclusion diagnostica final es de retraso del lenguaje.
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Tabla 7.15. Caso 13

Items fallados en el M-CHAT

***7. iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?

14. ;Responde cuando se le llama por su nombre?

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17. Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?

21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 1

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 4

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 1

Anormalidad en el Desarrollo: 1

Resultados ADOS

Comunicacion: o

Interaccion Social Reciproca: o

Juego: o

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o

Resultados BLR

Edad de Desarrollo: desarrollo cognitivo normal.

*kk
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CASO 14

Varon sin antecedentes obstétricos perinatales. Tiene un hermano con
problemas de crecimiento. Sus padres informan de desarrollo normal.
Cumplimentan el M-CHAT con 31 meses de edad, manifestando alteracion
en los 5 items que aparecen a continuacion. Se cita a la familia para una
evaluacion psicologica en profundidad en la que se administran la Entre-
vista para el Diagnostico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006),
la Escala de Observaciéon Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los
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resultados aparecen a continuacion. La conclusion diagndstica final es de
retraso del lenguaje.

Tabla 7.16. Caso 14

[tems fallados en el M-CHAT

4.

*k

*

13.

kk

23.

17.

iLe gusta que el adulto juegue con él o ella al “cucu-tras” (taparse
los ojos y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de re-
pente)

¢Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?
JPuede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)

Si usted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

(Sisuhijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 1

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: o

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: o
Anormalidad en el Desarrollo: 4

Resultados ADOS

Comunicacion: 2

Interaccion Social Reciproca: o

Juego: o

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o

Resultados BLR

Edad de Desarrollo: desarrollo cognitivo normal.
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CASO 15

Varén sin antecedentes obstétricos perinatales. Tiene un primo con hidro-
cefalia. Sus padres informan de desarrollo normal. Cumplimentan el M-
CHAT con 20 meses de edad, manifestando alteracién en los 4 items que
aparecen a continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicolo-
gica en profundidad en la que se administran la Entrevista para el Diag-
nostico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de
Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados
aparecen a continuacion. La conclusion diagnostica final es de retraso del
lenguaje.

Tabla 7.17. Caso 15

items fallados en el M-CHAT

5. ;Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

9. ¢Suele traerle objetos para ensenarselos?

10.  ;Suele mirarle a los ojos durante unos segundos?

18.  ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,

acercandoselos a los 0jos?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 1

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 2

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: o

Anormalidad en el Desarrollo: 1

Resultados ADOS

Comunicacion:1

Interaccion Social Reciproca: 1

Juego: o

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o

kkk
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CASO 16

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Su madre in-
forma de en el desarrollo psicomotor. Cumplimentan el M-CHAT con 19
meses de edad, manifestando alteracion en los 3 items que aparecen a
continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica en pro-
fundidad en la que se administran la ADIR. Los resultados aparecen a con-
tinuacion. La conclusion diagnostica final es de retraso del lenguaje.

Tabla 7.18. Caso 16

Items fallados en el M-CHAT

*2. iMuestra interés por otros ninos o ninas?

4.  ile gusta que el adulto juegue con él o ella al “cucu-tras” (taparse
los ojos y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de re-
pente)

1. ¢le parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 7

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: o

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados:1

Anormalidad en el Desarrollo: 3

Resultados ADOS

Comunicacion: 2

Interaccion Social Reciproca: 3

Juego: o

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o
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CASO 17

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales. Antecedentes familiares
de Sindrome de Down y un retraso psicomotor. Sus padres informan de
retraso en desarrollo, y enfermedad mitocondrial. Cumplimentan el M-
CHAT con 20 meses de edad, manifestando alteracion en los 3 items que
aparecen a continuacion. Se llama por teléfono a la familia y se cita para
una evaluacion mas en profundidad. No se administran ADIR ni ADOS. La
conclusion diagnostica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.19. Caso 17

items fallados en el M-CHAT

**6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

***7. iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?

23.  Sisu hijoohijatiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

CASO 18

Varon, con sufrimiento fetal, sin antecedentes familiares. Tratamiento hor-
monal por retraso en el desarrollo. Sus padres informan de retraso psico-
motor. Cumplimentan el M-CHAT con 30 meses de edad, manifestando
alteracion en los 11 items que aparecen a continuacion. Se cita a la familia
para una evaluacion psicologica en profundidad en la que se administran
la Entrevista para el Diagndstico de Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al.,
2006), la Escala de Observacion Directa de Autismo (ADOS, Lord et al.,
2008). Los resultados aparecen a continuacion. La conclusion diagndstica
final es de retraso psicomotor.



272 | Maria del Sol Fortea Sevilla

Tabla 7.20. Caso 18

items fallados en el M-CHAT

*%

5.

K%k
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23.

tAlguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?
iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

(Suele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?
iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de construccidn) sin
unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?

iSuele traerle objetos para ensenarselos?

iPuede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)

. iResponde cuando se le llama por su nombre?

iHa aprendido ya a andar?

Si usted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

JIntenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

¢Si'su hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 2
Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 6

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 0
Anormalidad en el Desarrollo: 2

Resultados ADOS

Comunicacion: 4

Interaccion Social Reciproca: 2

Juego: 4

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: o
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Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Sumadre in-
forma de problemas de conducta. Cumplimentan el M-CHAT con 29
meses de edad, manifestando alteracion en los 5 items que aparecen a
continuacion. Se cita a la familia para una evaluacion psicologica en pro-
fundidad en la que se administran la Entrevista para el Diagnodstico de
Autismo-Revisada (ADIR, Rutter et al., 2006), la Escala de Observacion Di-
recta de Autismo (ADOS, Lord et al., 2008). Los resultados aparecen a con-
tinuacion. La conclusion diagndstica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.21. Caso 19

items fallados en el M-CHAT

*2. iMuestra interés por otros ninos o ninas?

**5.  ¢Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

7. ¢Suele senalar con el dedo paraindicar que algo le llama la atencion?

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-

cion... ;Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

Resultados ADIR

Incapacidad Cualitativa en la Interaccion Social Reciproca: 7

Incapacidad Cualitativa en la Comunicacion: 7

Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipados: 0

Anormalidad en el Desarrollo: 2

Resultados ADOS

Comunicacion: 2

Interaccion Social Reciproca: 6

Juego: 2

Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos: 1
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CASO 20

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Su madre
informa de retraso en el desarrollo psicomotor. Cumplimentan el M-CHAT
con 19 meses de edad, manifestando alteracion en los 8 items que apare-
cen a continuacion. Se llama por teléfono a la familia y se cita para una
evaluacion mas en profundidad. No se administran ADIR ni ADOS. La con-
clusion diagndstica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.22. Caso 20

items fallados en el M-CHAT

5. ;Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

**6. iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

***7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo le llama |a atencion?

9. ¢Suele traerle objetos para ensenarselos?

16.  ;Haaprendidoya a andar?

*9. Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?

22.  ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin pro-
posito?

23.  Sisuhijoo hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

kkk

CASO 21

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Su madre
informa de retraso en el desarrollo. Diagnosticada en el Centro Base de
Atencion al Minusvalido como gran retraso madurativo. Certificado de mi-
nusvalia. Cumplimentan el M-CHAT con 20 meses de edad, manifestando
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alteracion en los g items que aparecen a continuacion. Se llama por telé-
fono a la familia y nos informan que ya esta diagnosticada en el Centro
Base y recibe tratamiento de atencion temprana. No se administran ADIR
ni ADOS. Se comprueban los items del M-CHAT y solo puntua en los items
13,14 Y 15. La conclusion diagndstica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.23. Caso 21
items fallados en el M-CHAT
8. iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de construccidn) sin
Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)
13.  (Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)
14. ;Responde cuando se le Ilama por su nombre?
15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?
17.  Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?
20. jAlgunavez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera?
22.  ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin pro-
posito?
23.  ;Sisu hijoo hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

kkk
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CASO 22

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Su madre in-
forma de retraso en el desarrollo. Cumplimentan el M-CHAT con 26 meses
de edad, manifestando alteracion en los 4 items que aparecen a conti-
nuacion. Se llama por teléfono a la familia y nos informan que ya esta
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diagnosticado de retraso madurativo. Acude a guarderia y esta mejo-
rando. No se administran ADIR ni ADOS. Se comprueban los items del M-
CHAT y sigue puntuando en los mismos items. La conclusion diagnostica
final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.24. Caso 22

Items fallados en el M-CHAT

***7. iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?

13.  ;Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)

15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado de la habita-
cion... ¢Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

17.  Si usted esta mirando algo atentamente, jsu hijo o hija se pone
también a mirarlo?

*
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CASO 23

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Su madre
informa de retraso en el desarrollo. Diagnosticada en el Centro Base de
Atencion al Minusvalido como retraso madurativo. Certificado de minus-
valia. Cumplimentan el M-CHAT con 29 meses de edad, manifestando al-
teracion en los 5 items que aparecen a continuacion. No procede la
administracion de ADIR ni ADOS. La conclusion diagnostica final es de re-
traso psicomotor.

Tabla 7.25. Caso 23

Items fallados en el M-CHAT

4.  (legustaqueeladultojuegue con éloellaal“cuct-tras” (taparse los
ojosy luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de repente)

8. ;Puedejugaradecuadamente con piezas o juguetes pequerios (por
ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de construccién) sin
Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
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*kk

14. ;Responde cuando se le Ilama por su nombre?

18.  ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los ojos?

20. Algunavez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera?

CASO 24

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Cumplimen-
tan el M-CHAT con 18 meses de edad, manifestando alteracion en los 7
items que aparecen a continuacion. No procede la administracion de ADIR
ni ADOS. La conclusion diagndstica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.26. Caso 24
items fallados en el M-CHAT
8. iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de construccidn) sin
Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)
16.  iHa aprendido ya a andar?
17.  Si usted esta mirando algo atentamente, su hijo o hija se pone
también a mirarlo?
19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?
21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice?
23.  ;Sisuhijoo hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

k%
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CASO 25

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Cumplimen-
tan el M-CHAT con 18 meses de edad, manifestando alteracion en los 8
items que aparecen a continuacion. No procede la administracion de ADIR
ni ADOS. La conclusion diagnostica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.27. Caso 25

[tems fallados en el M-CHAT

**

k% k.

1.

13.

18.

23.

5.

tAlguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera

iSuele senalar con el dedo para pedir algo?

iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?
iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, muiequitos o bloques de construccién) sin
Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?

iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

JPuede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)
¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los 0jos?

(Sisuhijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida,
le mira primero a usted a la cara para saber como reaccionar?
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CASO 26

Varén sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Cumplimen-
tan el M-CHAT con 18 meses de edad, manifestando alteracién en los 3
items que aparecen a continuacion. No procede la administracion de ADIR
ni ADOS. La conclusion diagnostica final es de retraso psicomotor.

Tabla 7.28. Caso 26

Items fallados en el M-CHAT

2. ¢Muestra interés por otros ninos o ninas?

5. ¢Algunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

14.  ¢(Responde cuando se le lama por su nombre?

CASO 27

Mujer sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Cumplimen-
tan el M-CHAT con 20 meses de edad, manifestando alteracién en los 4
items que aparecen a continuacion. No procede la administracion de ADIR
ni ADOS. La conclusion diagnostica final es de retraso psicomotor. Se ad-
ministran |la BLR, obteniendo una edad de desarrollo normal. No procede
la administracion de ADIR ni ADOS. La conclusion diagnostica final es de
desarrollo normal con problemas de conducta.

Tabla 7.29. Caso 27

items fallados en el M-CHAT

*2. ;Muestra interés por otros ninos o ninas?

**17. Siusted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

18.  ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo,
acercandoselos a los 0jos?

20. jAlgunavez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera?
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CASO 28

Varon sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Sumadre infor-
ma que es muy inquieto. Cumplimentan el M-CHAT con 27 meses de edad,
manifestando alteracion en los 3 items que aparecen a continuacion.

Tabla 7.30. Caso 28
items fallados en el M-CHAT
8. iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por
ejemplo cochecitos, muiequitos o bloques de construccién) sin
unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
1. iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)
19. ¢Intenta que usted preste atencion a las actividades que €l o ella
esta haciendo?

kk

CASO 29

Varon sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Sumadre in-
forma de desarrollo normal. Cumplimentan el M-CHAT con 18 meses de
edad, manifestando alteracion en los 5 items que aparecen a continua-
cion. No procede la administracion de ADIR ni ADOS. Se administran la
BLR, obteniendo una edad de desarrollo normal. La conclusion diagnostica
final es de desarrollo normal con problemas de conducta.

Tabla 7.31. Caso 29

Items fallados en el M-CHAT

**5.  jAlgunavez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera

**6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

7. ¢Suele senalar con el dedo paraindicar que algo le llama la atencion?
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1.

13.

* %

iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

JPuede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)

Si usted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o hija se pone
también a mirarlo?

CASO 30

Vardn sin antecedentes obstétricos perinatales ni familiares. Sumadre in-
forma de retraso en el desarrollo. Cumplimentan el M-CHAT con 18 meses
de edad, manifestando alteracion en los 5 items que aparecen a continua-
cion. Se llama por teléfono a la familia y se cita para una evaluacion mas
en profundidad. No se administran ADIR ni ADOS. La conclusion diagnos-
tica final es de desarrollo normal.

Tabla 7.32. Caso 30

items fallados en el M-CHAT

k%

5.

¢Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como
si hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una
muneca, como si estuviera

iSuele senalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?
iLe parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejem-
plo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

iPuede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por
ejemplo, si usted hace una mueca él o ella también la hace)
JIntenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella
esta haciendo?
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Respecto a la prevalencia de los TEA, estimamos que 1 de cada 164 per-
sonas (0.61%) tiene TEA. En cuanto a las otras patologias, la misma pro-
porcion presenta algun tipo de retraso en el desarrollo psicomotor.Y una
de cada 357 personas (0,28%) tiene TEL (Tabla 7.3).

Tabla 7.33. Porcentajes de patologia

Diagnéstico [\ %

TEA 1 0,61%
TEL 5 0,28%
RP 1 0,61%
DN 3 0,17%

Los nifios diagnosticados de TEA fallan mas items (tanto generales co-
mo criticos) que los nifos con RP, que a su vez superan en items fallados
a los TEL, los cuales tienden a fallar mas en los items generales y menos
en los criticos (Figura 7.3).

/‘\ DN

_ RP
7 m TEL/RL

m 121415

items Generales Fallados

Recuentq {tems cr

Figura 7.3. items fallados y diagnéstico

A'los 11 casos que concluyeron con un diagnostico de TEA, se les admi-
nistraron la ADIRy la ADOS. Todos ellos superaron los puntos de corte es-
tablecidos para los algoritmos de TEA (Figura 7.4). La ADOS diferencia
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puntos de corte para autismo (TA) y para espectro autista (EA). Hay dos
casos (7y 11) que no llegan al punto de corte en la escala de Interaccion
Social Reciproca (ISR). Se trata de dos nifas que estan en seguimiento y
posiblemente sean diagnosticados de trastorno de Asperger.

25
m Media

20 A m Pto Corte TA
Pto Corte EA

ADIR ISR
ADOS ISR
ADOS Juego

ADIR Comunicacion
ADIR Comportamiento
ADOS Comunicacién
ADOS Comportamiento

Figura 7.4. Algoritmos ADIR y ADOS

Los resultados de la BRL infoman de edades de desarrollo inferiores a
la media en todos los casos excepto en el caso 1. Este es un dato a compro-
bar en futuros seguimientos, ya que inicialmente pueden obtenerse edades
de desarrollo inferiores a su edad cronologica por el hecho de no haber
desarrollado aun lenguaje verbal y no disponer de conductas comunica-
tivas efectivas. Seria conveniente evaluar usando pruebas no verbales.

El analisis de los items del M-CHAT/ES en nuestra muestra, indica que
los items con mayor capacidad discriminativa, es decir, que por si solos
podrian identificar a un porcentaje alto de ninos finalmente diagnostica-
dos con TEA, son los nimeros:5,6,7,9,14,15,17,19 y 21 (Tabla 7.34). En con-
creto, los items 6,7y 19 pueden predecir el 73% de los casos de TEA; los
items 5,9,15,17y 21,el 64%, y el item 14 el 55%. El item 16 no muestra ca-
pacidad discriminativa para TEA, pues ninguno de los ninos con TEA pun-
tuo en él. El resto de los items alcanzan porcentajes muy bajos en los
ninos diagnosticados finalmente con TEA.



284 | Maria del Sol Fortea Sevilla

Tabla 7.34. Medias y desviacion tipica de los items del M-CHAT

ftem
Dx 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Med ,00| ,00| ,00| ,00 ,33 1,00 33 ,33 1,00
DN N 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Dt ,000 | ,000 | ,000 | ,000| ,577| ,000 | ,577| ,577 | ,000
Med 18 36| ,09 18 ,64 13 13 27 ,64
TEA N N n n n n n n n n
Dt ,405 | ,505| ,302 | ,405| ,505 | ,467 | ,467 | ,467| ,505
Med ,00 271 ,00| ,09 ,55 45 ,55 ,55 18
RP N N n n n n n n n n
Dt ,000 | ,467 | ,000 | ,302 | ,522| ,522| ,522| ,522| ,405
Med ,00 , 201,00 40| ,40 | ,00 201,00 ,20
TEL N 5 5 5 5 5 5 5 5 5
Dt ,000 | ,447 | ,000 | ,548 | ,548 | ,000 | ,447| ,000 | ,447
Med ,02 ,01 ,00 ,01 ,01 ,02 ,01 ,03 ,01
No Dx N 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766
Dt 311,079 | ,041 | ,082 | ,092| 31| 20| 71| ,106
Med ,02 ,01 ,00 ,01 ,02 ,02 ,02 ,04 ,02
Total N 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796
Dt J34 1 102 | ,047 | ,097 | 30| 55| 51| 184 | 128
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10 n 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23
,00| 1,00 ,00| ,33 33 ,00| ,00| ,00, ,00| ,67| ,33| ,00| ,33| ,00
3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
,000 | ,000 | ,000| ,577| ,577 | ,000 | ,000 | ,000 |,000| ,577| ,577|,000 | ,577 | ,000
18 A5 ,09 18 5510 64| 00| 64| 36 NE A5 64| 45| 45
1 n 1 1 n 1 1 n 1 1 n 1 1 n
4405 | 522 ,302 | ,405| ,522| ,505|,000| ,505| ,505| ,467| ,522 | ,505| ,522| ,522
,00 36| 000 45| 36| 36| 36| ,45 27| 36| ,36 18 18 ,55
1 n 1 1 n 1 1 n 1 1 n 1 1 n
,000 | 505,000 | ,522| ,505| ,505| ,505| ,522| ,467| ,505| ,505| ,405| ,405 | ,522
,20 40| 00| ,20| ,00| ,00| ,00| ,40| ,40| ,00| ,20| ,20| ,40| ,40
5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5
447 | 548 | ,000 | ,447| ,000 | ,000 | ,000 | ,548 | ,548 | ,000 | ,447 | ,447| 548 | 548
,02 11,00 ,01 ,01 ,01| ,00| ,04 J20 ,03 ,02 01| ,06 al
1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766 | 1766
31,319,041 m3 | ,079| ,071| ,053 | ,191| ,330 | ,769 | ,154| ,089 | ,245| 316
,02 J21 ,00| ,02 ,01 ,01 01| 05 31,04 03 01| 07 12
1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796 | 1796
J36 | ,326| ,047| 32| MO | ,105| ,071| ,208 | ,334| 188 | 71| 15| ,253| 322
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5. DISCUSION

En la provincia de las Palmas se estima que 1 de cada 164 personas pueden
estar afectadas de TEA. Dicha estimacion de prevalencia (0,61%), es seme-
jante a los datos aportados por estudios previos y aceptados por la comu-
nidad internacional (Chacrabartiy Fombonne, 2001; Fombonne, 2003). No
ocurre asi con la ratio nino-nina, que tradicionalmente ofrecia tasas su-
periores en ninos (CDC,2009) con ratios en torno a 4:1. En nuestro estudio
hay mas ninas que ninos diagnosticados de TEA, siendo la ratio nino-nina
5:6. Pensamos que este puede ser un error debido al tamano de la mues-
tra, por lo que consideramos que con la ampliacion de la muestray el se-
guimiento de los casos, podremos confirmar o no esta ratio.

La igual prevalencia entre TEA y RP, apunta a los datos aportados por
Croen et al. (2002), en los que se apreciaba una tendencia al descenso de
las personas diagnosticadas de retraso mental al mismo tiempo que au-
mentaban las personas con TEA. En nuestro estudio observamos como ya
se igualan, siguiendo la tendencia apuntada por dichos autores.

Respecto a la prevalencia de TEL, las cifras obtenidas (0,28%) se acercan
a las aportadas por Conti-Ramsden et al. (2006), que estimaban en un
0,39% la poblacion con algun TEL. Otros autores aportan cifras superiores
y muy dispares, por ejemplo, 0,60% (Stevenson y Richman, 1976) o 35%
encontrado en laisla de Robinson Crousoe (Chile) por Villanueva, Barbieri,
Palomino y Palomino (2008). La gran diferencia entre los resultados en-
contrados puede ser debida a la falta de criterios diagnosticos bien defi-
nidos (Tallal,1988). Respecto a la ratio, la muestra sobre la que trabajaron
Conti-Ramsden et al. (2006) tenia una ratio nino-nifa aproximada de 3:2,
mientras que Villanueva et al. (2008) encontraron una ratio por sexo 7:7.
En nuestro estudio solo hay ninos, quiza una vez mas consecuencia de la
muestra tan pequena, por lo que no podemos extraer conclusiones al res-
pecto.

Si analizamos los items del M-CHAT/ES que puntuan los ninos segun
su diagnostico final (Figura 7.5), encontramos seis items que no aportan
ninguna informacion porque ningun nino puntua en ellos, o la puntua-
cion no es significativa (por debajo del 20%). Se trata de los items 1, 3, 4,
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10,12 y 13, todos ellos correspondientes a las componentes principales 5,
6,7y 8 (Tabla 7.35) que son las CP que menor porcentaje de varianza ex-
plican de las ocho CP extraidas.

Tabla 7.35. Componentes principales e items

CP Nombre ftems M-CHAT/ES
1 Iniciacion de comunicacién 6,752

2 Iniciacion de interaccion social 23,1719, 21,8

3 Comprensién de actos comunicativos 20,14,15

4 Respuesta desadaptada a la situacion 18,11, 22

5 Afrontamiento de una interaccién social 4,912

6 Conductas motoras 13,16

7 Habilidades basicas de relacion social 10,1

8 Intereses sensoriales 3

Los items mas puntuados por los TEL coinciden con las cuatro primeras
CP especialmente con los items que mas varianza explican. Los items mas
puntuados son 6, 7,5 (CP1),17,19, 21, 23 (CP2), 14,15 y 20 (CP3) y,en menor
medida, 11,18 y 22 (CP4).

Existen también items en los que punttan por igual todos los ninos
que han llegado a esta fase, siempre por debajo del 45% o, si la superan
(como el caso del item 5, puntuado por el 64% de TEAy el 55% de RP), con
poca variacion intergrupos en cada item. Se trata de los items 5, 11,13, 20
y 22. Destaca el item 11, incluido en la CP4, denominada “respuesta des-
adaptada a la situacion”, en el que todos los ninos con DN puntuaron,
quiza porque se trata de ninos que sospechamos que desarrollaran, pro-
bablemente, un trastorno de conducta.

Otro grupo de items en los que punttan los ninos clasificados en los
tres grupos (2, 4,17,18 y 23), repartidos entre las cuatro CP primeras, infor-
man de problemas en el desarrollo pero no son capaces de diferenciar el
tipo de problema. Todas las puntuaciones estan por debajo del 40% o, si
la superan (como el caso del 17 que puntlan el 64% de TEA) con poca va-
riacion intergrupos en cada item.
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Figura 7.5. Puntuacion en cada item del M-CHAT por diagnéstico

Los items 6 y 15 (CP1y CP3) puntuan en TEA y RP. Estos items hacen re-
ferencia a las conductas de atencion conjunta, alteradas en TEA y en
menor medida en TEL (McArthur y Adamson, 1996), de ahi que no pun-
tuen los TEL. También indican la presencia de gestos convencionales usa-
dos en la comunicacion social, gestos presentes en los nifios con TEL, no
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asien los TEA, tal y como apuntaban Wetherby et al. (1998). No hay items
que puntuen en TEAy TEL al mismo tiempo, lo cual no nos sorprende, ya
que al tratarse de un cuestionario para ninos pequenos que estan en pro-
ceso de desarrollo del lenguaje verbal, se hace mas hincapié en la comu-
nicaciony en la interaccion social que en el lenguaje propiamente dicho,
y precisamente, los ninos con TEL compensan la ausencia de lenguaje con
otras modalidades de comunicacién no verbal, no viéndose por tanto tan
afectada nila comunicacién ni la interaccion social (Wetherby et al.,,1998).
Por otro lado, los ninos con TEL presentan menos dificultades comunica-
tivasy pragmaticas que los TEA (Martos y Ayuda, 2002), de ahi que los TEL
de la muestra no fallen en estos items.

No aparecen items fallados por RPy TEL al mismo tiempo, ni por TEL ex-
clusivamente. El item 16 ;Ha aprendido ya a andar? referente al desarrollo
motor, lo puntian solo los RP pero no todos ni de forma significativa (un
36% de ellos). En el RP suelen estar afectadas todas las areas de desarrollo
por igual,incluida la motora, y cuanto mayor sea el retraso mayor sera la
afectacion,y habra ninos que aun con 18-24 meses no caminen, como ocu-
rre en ese 36% de los ninos con RP que puntuan en el item 16. Este item
podria ser eliminado del cuestionario ya que no se han descrito alteracio-
nes en el desarrollo motor ni en TEA ni en TEL.

A pesar de que en los items 1 (CP7), 3 (CP8) y 12 (CPs), solo puntuan los
TEA, no son significativos pues solo lo hacen entre un 9 y un 18% de ellos.
En cambio, los items 9,15y 21 que aportan informacion significativa para
TEA (64%),aunque,en menor medida, también punttan en ellos RPy TEL.
Los items 9 y 21 referidos a la interaccion social (CP5 y CP2, respectiva-
mente) y el 15 (CP3) a la comunicacion.

De los 30 casos que llegaron a la fase de diagnostico, cinco de ellos con-
cluyeron con diagndstico de “trastorno del lenguaje” (TEL), todos varones.
Con esta etiqueta nos referimos, debido a la corta edad de los ninos, tanto
a “retrasos simples del lenguaje” como a “trastornos especificos del des-
arrollo del lenguaje” (Conti-Ramsden y Botting,1999; Rapin y Allen,1988).
El analisis de los items del M-CHAT nos informa que los items 4, 5, 11,17,
18,22y 23 predicen menos de la mitad (40%) de los casos de TEL en nues-
tra muestra. Se trata de items relacionados con la iniciacion y afronta-
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miento de una interaccion social (parte de las CP2y CPs), la respuesta des-
adaptada a la situacion (CP4) y la comunicacién (parte de la CP1). Si los
retrasos y trastornos del lenguaje repercuten directamente sobre las re-
laciones sociales, en cuanto instrumento de comunicacién con los otros
y por tanto de interaccion social, es logico que estas areas se vean afecta-
das en los ninos con TEL. Por otro lado, si no hay lenguaje suficiente para
poder comunicar necesidades, es logico pensar que aparezca la frustra-
cion y ésta se manifieste por medio de “respuestas desadaptadas a la si-
tuacion” (CP4). No obstante, ninguno de los items resulté con capacidad
discriminativa suficiente para diagnosticar TEL en nuestra muestra. En
cuanto a los items criticos, ninguno de los casos de TEL puntu6 en los mis-
mos, lo que nos anima a pensar que dichos items discriminan TEA de TEL
en nuestra muestra.

Alos ninos con TEL se les administraron las ADIR y ADOS, no alcanzando
en ninguno de los casos las puntuaciones minimas de corte para TEA (Fi-
gura 7.6).

m Caso12
12

m Caso13
10 4

Caso14

&1 m Pto Corte TA
6] m Pto Corte EA
4 |
2 i

ADIR ISR

Adir Comunicacion
Adir Comportamiento
ADOS Comunicacién
ADOS ISR

ADOS Juego

ADOS Comportamiento

Figura 7.6. Puntuaciones de los ninios con TEL en ADIR y ADOS

Los ninos que concluyeron con diagnostico de RP fueron 11,de los cuales,
6 eran mujeres y 5 varones. El hecho de que hubiera tantos TEA como RP
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nos preocupabay pensabamos que iba a ser mas complejo el diagnostico
diferencial de TEA en estos casos debido a la comorbilidad entre TEAy RP
(Gillberg et al., 1992). No fue asi, y Unicamente se administraron ADIR y
ADOS a dos de ellos (casos 18 y 19) porque eran los que mas sospecha
planteaban inicialmente en el M-CHAT. En ambos casos, el algoritmo diag-
nostico, tanto de ADIR como de ADOS, les situaba fuera del espectro au-
tista. Unicamente se acercaban al area de espectro autista en la escala de
Comunicacién (Figura 7.7).

14

m Caso 15

12 m Caso16

Caso18

m Caso19
m Pto Corte TA
m Pto Corte EA

ADIR  ADIR  ADIR ADOS ADOS Apos ADOS
ISR Com. Cta. Com. ISR Juego Cta.

Figura 7.7. Puntuaciones ADIR y ADOS (Casos 15,16,18 y 19)

Las dificultades observadas en interaccion social, comunicacion y juego
(juego funcional pobre o ausente y no desarrollo de juego simbdlico), se
explicaban por el retraso psicomotor, ya que era un retraso (alteracion
cuantitativa) y no una desviacién (alteracion cualitativa) del desarrollo. La
impresion es que las familias tienden a puntuar muy negativo los com-
portamientos de sus hijos en los que desde pequenos han visto dificulta-
des. De las 11 familias, 10 informaban que habian observado retraso en el
desarrollo de sus hijos desde siempre, y una de ellas informaba de pro-
blemas de conducta (caso 19). Comparado con el grupo de nifos diagnos-
ticados con TEA, observamos una gran diferencia: de los 11 casos de TEA,
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solo en uno (caso 3) se informaba de retraso en el desarrollo, en dos (casos
10y 1) de desarrollo normal y, en los 8 restantes, de retraso y/o ausencia
del lenguaje. Es clara la diferencia entre las familias de TEA y de RP sobre
sus percepciones del desarrollo de su hijo: mientras que en los primeros
normalmente se perciben problemas en el area del lenguaje, en los se-
gundos, el retraso esta mas extendido a todas las areas de desarrollo. El
analisis de los items del M-CHAT nos informa que los items 7,8 y 23 pre-
dicen el 55% de los casos de retraso psicomotor en nuestra muestra. Ninguno
de ellos es capaz de discriminar entre RP y las otras categorias diagnosti-
cas. El item 23 predice TEA, TELy RP en la misma medida (45%, 40% y 55%,
respectivamente). La conducta evaluada en el item 7 (sefialar con funcion
imperativa), que aparece en los nifos con desarrollo normal entre los 9 y
12 meses (Fernandez-Matamoros et al., 1991), no aparece en estos nifios
(29 y 30 meses en los dos casos citados) debido exclusivamente al gran
retraso en su desarrollo,y predice casi por igual TEA (73%),y RP (55%). Igual
ocurre con la conducta evaluada en el item 8, relativa a la capacidad de
jugar con objetos y miniaturas, que predice TEA (27%), DN (33%) y RP (55%).

De los tres casos, todos varones, que concluyeron con desarrollo normal
(DN), descartando TEA, RP y RL, dos de ellos (casos 28 y 29) presentaban
conductas problematicas que podrian hacer pensar en un futuro diag-
nostico de Trastorno de Déficit de Atencion con/sin Hiperactividad (TDAH),
por lo que seria aconsejable mantener un seguimiento. A las familias se
les informd de dicha posibilidad y que estuvieran atentas a su evolucion.
Si existe comorbilidad entre los casos mas leves de TEA y TDAH (Artigas,
2003), es posible que ambos trastornos compartan sintomas, en aparien-
cia idénticos, pero que en una evaluacion mas profunda descartan TEAy
pueden apuntar a TDAH. Artigas (2003) cita una serie de sintomas del
TDAH que se aproximan al autismo: a) estereotipias motoras; b) preocu-
pacion por ciertos temas, objetos o partes de objetos; c) alteraciones del
lenguaje y de la comunicacion; d) problemas de interaccién social,y e) in-
genuidad. En nuestra muestra, los casos 28 y 29 fallan en el item 19, que
hace referencia a conductas de interaccion social, al igual que el item 7
(fallado por el caso 30). En este ultimo caso, la familia habia cumplimen-
tado el M-CHAT cuando el nino tenia 18 meses. Cuando fue visto en diag-
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nostico, el nino habia evolucionado positivamente y ya no presentaba nin-
guna conducta que hiciera sospechar alteraciones en el desarrollo social
y comunicativo. El item 11 no resulto nada Gtil para discriminar entre des-
arrollo normal y trastornos del desarrollo, ya sea TEA,RP o RL (los tres casos
puntuaban en este item). De igual manera, el item 19 tampoco resulté
muy Util para discriminar entre DN, TEA o RP (puntuado por 2 de los 3
casos). En cuanto a los items criticos, los niflos con DN no puntuaban de
forma significativa en ninguno de ellos (s6lo un caso puntud en el item 7).

Por ultimo, veamos qué ocurre en el M-CHAT de los ninos clasificados
como TEA en nuestra muestra. Nueve items eran capaces de predecir por
si solos el diagnostico de TEA en nuestra muestra: 5, 6,7 (CP1),17,19, 21
(CP2),14,15 (CP3) y 9 (CPs). El item 14 predice el 55% de los casos de TEA,
pero también es puntuado por el 33% de los ninos con DNy por el 36% de
RP, por lo que consideramos que no tiene mucha capacidad predictiva es-
pecifica de TEA en nuestra muestra. Los items 5, 9, 15,17y 21 podian por si
mismos predecir el 64% de los casos de TEA. De ellos, el 5y el 17 ademas
predicen RP (55% Yy 45%, respectivamente) y TEL (40% cada uno),y el item
15, predice el 36% de los RP. Por lo cual, aunque si tienen capacidad pre-
dictiva no discriminan especificamente TEA de otras dificultades. Los
items 9 y 21 son capaces de discriminar el 64% de los TEA 'y la prediccion
de otras dificultades no es significativa. Los items con mayor capacidad
discriminativa en nuestra muestra, son el 6,7y 19, capaces de predecir el
73% de los casos clasificados como TEA, pero no son especificos, pues pre-
dicen el 45%, 55% y 36%, respectivamente, de RP. De estos g items, 4 son
considerados criticos en el M-CHAT: los items 7,9,14 y 15. Al mismo tiempo,
coinciden como buenos predictores con 4 de los items del estudio reali-
zado en Castillay Ledn (Canal et al., 2007). Respecto a los items que no son
buenos predictores del diagnoéstico de TEA, estan el 16, el 3y 12 (Tabla 7.4).

Para terminar, decir que no es facil mantener el seguimiento de la evo-
lucion de estos ninos y ninas. Si hay un seguimiento cercano del caso 7
por las dificultades que entrand llegar a un diagnodstico consensuado
entre los diferentes profesionales (del gabinete de atencién tempranaen
los inicios y del centro de educacién infantil posteriormente). En la actua-
lidad, con cinco anos recién cumplidos, esta diagnosticada de trastorno



294 | Maria del Sol Fortea Sevilla

de Asperger y recibe tratamiento psicologico especializado, apoyos a su
escolarizacion y orientacion familiar. El caso 11 también planted dudas y
fue revisado en varias ocasiones; se mantiene contacto esporadico con la
familia y al igual que el caso 7, tiene cinco anos de edad, diagnostico de
trastorno de Asperger y recibe apoyo en su escolarizacion.

6. CONCLUSIONES

El M-CHAT/ES resulta muy util para detectar dificultades en el desarrollo,
no solo TEA, de forma temprana en los ninos y ninas de la provincia de
Las Palmas. Es muy recomendable porque permite acceder a servicios de
diagnostico cuanto antes y asi incluirlos en los programas de atencion
temprana existentes. En el caso de algunos de los ninos con gran retraso
psicomotor,ya se habia iniciado la intervencion, pero en los otros casos la
familia no habia sospechado naday el M-CHAT sirvio para iniciar la inter-
vencion en las areas de desarrollo afectadas.

Respecto a los TEL identificados, confiamos en que la atencion tempra-
na del lenguaje ayude a paliar los déficits que conlleva el retraso o trastor-
no del desarrollo del lenguaje. Si lo entendemos como una “discapacidad
dinamica” (Conti-Ramsden et al., 2006) podemos ser optimistas y pensar
que la deteccion temprana ha servido para que el prondstico sea mas fa-
vorable que si no se hubiera iniciado hasta, por ejemplo, la entrada en el
colegioalos 304 anos.

Los pediatras y enfermeros valoran como muy positivo el poder detectar
pronto dificultades del desarrollo, especialmente las aqui tratadas por el
componente psicologico tan grande y que tanto se escapa de su conoci-
miento.

De todos los TEA diagnosticados, se dieron casos de familias, que nunca
habian “querido ver”los problemas de su hijo. Hay familias que nos cuen-
tan como justificaban hasta el momento de la evaluacion psicologica, el
retraso en el habla, o la falta de juego, o las rabietas, con datos aportados
por las abuelas acerca de “el padre (o abuelo, o tio...) era asi,no hablé hasta
los 5 anos”y explicaciones similares.
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Otro caso que nos llamo6 mucho la atencion, fue el de un nino que paso
el M-CHAT a los 24 meses sin problema, segun informa el pediatra, y le
vimos en diagnostico casi un ano después a peticion del mismo pediatra.
En la entrevista con la familia, la madre informa que el primer M-CHAT/ES
lo contesto sin pensarlo bien ya que se encontraba sumida en una depre-
sion y tan ocupada con la crianza de sus hijos que “no vio” lo que ocurria
hasta que se lo comunicamos. Mientras valorabamos al nino conocimos
a suhermana un ano menor,que pasaria la revision del Programa del nino
sano de los 24 meses dias después, y presentaba toda la sintomatologia
propia de los TEA. Se trata de dos hermanos, nino y nina, ambos clasifica-
dos como TEA,y que gracias al instrumento de cribado, los dos fueron de-
tectados y derivados rapidamente a servicios de atencion temprana para
una correcta estimulacion de las areas afectadas.

Otro de los casos, hijo de una pareja muy joven, desde el momento que
se comunico el diagndstico, ni el servicio de pediatria ni nosotros conse-
guimos localizarle de nuevo. Debido a las caracteristicas del grupo familiar
en el que se encontraba inmerso, pensamos que cambid de domicilio y
acabaremos encontrandole en el momento que deba ser escolarizado
obligatoriamente.

Resumiendo, tras el analisis de los casos descritos, podemos extraer las
siguientes conclusiones:

= E| M-CHAT identifica diferentes dificultades en el desarrollo, no solo
TEA, propiciando la intervencion temprana.

= Las estimaciones de prevalencia obtenidas para TEA, TEL y RP son
similares a las encontradas en estudios internacionales previos.

= La prevalencia de TEA en Canarias se estima en 1 caso por cada 164
personas (0,61%).

= La prevalencia minima de RP en Canarias se estima en 1 caso por
cada 164 personas (0,61%).

= La prevalencia minima de TEL en Canarias se estima en un 0,28%.

= Los nifos diagnosticados de TEA fallan mas items (tanto generales
como criticos) que los nifnos con RP.

= Los ninos con RP fallan mas items que los TEL.
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= Los ninos con TEL tienden a fallar mas en los items generales y

menos en los criticos.

= Todos los TEA superaron los puntos de corte establecidos en los al-
goritmos de ADIR y ADOS.

= Los items 6,7y 19 son capaces de predecir el 73% de los ninos con TEA.
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En lineas generales, las familias canarias ven atendidas sus necesidades
de diagnostico en la propia comunidad autonoma, va en aumento la sen-
sibilizacion entre los profesionales de la salud por la deteccion temprana
y hay escasez de servicios tanto para la deteccion y el diagnostico, como
para la intervencion especializada, pues estan en su mayoria, segun la in-
formacion aportada por las familias, en manos privadas. Se trata de un
problema general en otras comunidades y tiene que ver mas con los cos-
tes economicos que implica, que con los profesionales, pues cada vez es
mayor la oferta formativa desde las diferentes administraciones, regio-
nales, insulares, locales y desde |la propia Universidad.

Es importante resaltar la disminucion en la demora diagnostica que
existe en Canarias en comparacion con estudios en otras poblaciones (Her-
nandez et al., 2005; Howlin y Moore, 1997; Siklos y Kerns, 2007). Si hasta ahora
hemos conseguido reducirla hasta los 16 meses, muchisimo mas conse-
guiremos con la implantacion de un sistema de atencién integral (detec-
cion, diagndstico e intervencion) a las personas con TEA.

La investigacion es uno de los campos menos tratados en nuestra co-
munidad y desde la Universidad deberiamos sentirnos obligados a avan-
zar en este campoy aprovechar la disponibilidad que muestran la mayoria
de las familias canarias. Existen experiencias en otras Universidades tanto
nacionales como extranjeras que nos podrian servir como modelo a se-
guir, adaptandolo a nuestra situacion geografica, con nuestras caracte-
risticas particulares y mejorar con nuestras aportaciones.

Respecto a los programas de cribado poblacional, a pesar de las conclu-
siones recientes de Al-Qabandi, Gorter and Rosenbaum (2011) que creen
que no hay pruebas solidas suficientes que apoyen la instauracion de un
programa de cribado poblacional de rutina para el autismo, en nuestro
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caso consideramos que si es aconsejable. Quiza debamos mejorar los ins-
trumentos de deteccion y hacerlo mas facil y rapido. Pero son indudables
las consecuencias positivas que tiene el hecho de la deteccion temprana
para un buen pronostico.

En nuestro estudio, no se dio ningln diagndstico equivocado (o al me-
nos no tenemos conocimiento hasta el momento). Hubo tres casos que
resultaron tener un desarrollo normal pero habia problemas de conducta
que hicieron sospechar que algo no iba bien. El hecho de haber sido de-
tectados como positivos por el M-CHAT, posteriormente, por la entrevista
telefonica de confirmacion (ETC) y, finalmente, clasificados como falsos
positivos, hizo actuar a la familia siguiendo pautas de actuacion sobre los
comportamientos disruptivos de sus hijos, lo que supuso una gran mejo-
ria en funcionamiento diario. Por lo tanto, lo que definen como “carga fa-
miliar potencial” (Al-Qabandi, 2011) no fue tan negativo ni supuso carga
alguna, mas bien al contrario, posibilitando la puesta en marcha de ac-
tuaciones adecuadas por parte de la familia para evitar el agravamiento
de los problemas de conducta. A dos de esas familias se les insté a que
vigilaran el desarrollo de sus hijos por la posible manifestacion, en un fu-
turo, de un cuadro de hiperactividad, sin que ello suponga ninguna alar-
ma, mas bien con caracter preventivo.

Otro de los motivos que apuntaban dichos autores para no realizar el
cribado fue que, ya que el autismo no tiene curay las intervenciones son
muy costosas y no todas son efectivas, quiza no sea tan bueno adelantar-
las en el tiempo. Estamos en contra total de este argumento, pues ya
quedd demostrado que detectar y diagnosticar a tiempo, seguido de un
tratamiento adecuado mejora el prondstico, entre otras cosas, reduciendo
el retraso mental asociado en gran parte de la poblacion con autismo
(Bryson,Rogers y Fombonne, 2003; Canal et al., 2006; Harris y Handleman,
2000) 0 mejorando el desarrollo del lenguaje verbal (Thurm, et al., 2007).

El tercer argumento esgrimido por Al-Qabandy et al (2011), es que los
programas de intervencion no son muy accesibles y hay largas listas de
espera, y detectar sin proporcionar servicios adecuados no tiene mucho
sentido, es poco ético. Ante este argumento, pensamos que lo unico que
hacemos es posponer el acceso a esos servicios y hacer que la edad de los
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que forman parte de las listas de espera sea mayor, con el agravante del
deterioro que supone la deteccion tardia. En nuestra poblacion hemos
encontrado que existen esos servicios. Tan solo hay que ampliarlos y es-
pecializar a los profesionales con programas formativos. Una forma eficaz
seria facilitar a las asociaciones de familiares afectados la creacion de ser-
vicios de diagnostico e intervencion suficientes para atender a toda la po-
blacion afectada y que la administracion financie a las familias el gasto
que suponen los tratamientos recibidos cuando no son publicos.

Dada la buena aceptacion y colaboracion mostrada por la Sociedad Ca-
naria de Pediatria Extrahospitalaria, por sus Pediatras y Enfermeros/as,
para el uso del M-CHAT en las visitas de los ninos a los 18 y 24 meses, de-
bemos intentar la incorporacion del M-CHAT al Programa de Salud Infantil
del Gobierno de Canarias (Navarro y Huerga, 2007) y su aplicacién ruti-
naria de la misma forma que las vacunasy la vigilancia de otros aspectos
del desarrollo.

Si estofuera posible, todos los ninos detectados serian diagnosticados
de forma temprana y derivados a los servicios que actualmente existen
mientras se van ampliandoy creando otros nuevos alli donde no existen.

Debemos ser optimistas y seguir luchando porque esta realidad sea po-
sible, planteando planes de accion parciales y por tiempos.

Como hemos comprobado, el M-CHAT/ES resulta muy atil para detectar
dificultades en el desarrollo de forma temprana en los ninos y ninas de
la provincia de Las Palmas al igual que ocurre en otros estudios (Canal et
al., 2006, 2010; Manzone, 2011; Robins, 2001, 2008; Wong et al., 2004). No
obstante, debemos mejorarlo para que su aplicacion sea mas facil y al-
cance mayor valor predictivo, reduciendo los falsos positivos. Para ello, el
colectivo formado por los Pediatras extrahospitalarios de la provincia de
Las Palmas sigue administrando el M-CHAT a los ninos del Programa del
Nino Sano cuando acuden a la vacuna de los 18 meses y a la revision de
los 24 meses; una vez administrados, los envian a la Gerencia de Atencion
Primaria, en Las Palmas de Gran Canaria, donde son recogidos por profe-
sores del Area de Psicologia Evolutiva y de la Educacion del Departamento
de Psicologiay Sociologia de la ULPGCy se continua con el proceso de ETC
y diagndstico si procede.
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Como perspectivas de futuro nos planteamos varias posibilidades de
continuacion.

Primero. Consideramos importante determinar la validez predictiva del
M-CHAT para identificar los casos con TEA. Para ello, seguimos aumen-
tando la muestra a través de la administracion de los cuestionarios en
todas las consultas de pediatria. Ya hemos iniciado los primeros contactos
con los profesionales de la provincia de Tenerife.

Segundo. Aumentar la muestra contribuiria a la obtencion de datos
mas fiables de la prevalencia en la Comunidad Canaria y asi podriamos
establecer comparaciones con datos nacionales e internacionales.

Tercero. Debemos hacer un seguimiento de los ninos que puntuaron
inicialmente en el M-CHAT (falsos positivos) y que tras la ETC no se con-
firmo la sospecha de problemas en el desarrollo comunicativo y social.

Cuarto. Trataremos de investigar acerca de la posibilidad de encontrar
“falsos negativos”, es decir,aquellos ninos que no fueron identificados por
el M-CHAT como sospechosos de presentar TEAy que anos después si fue-
ron diagnosticados. Para ello nos planteamos identificar a los ninos esco-
larizados en educacion infantil y primaria que han sido diagnosticados
con TEA (bien por los Servicios de Salud Mental de la consejeria de Sani-
dad, bien por los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagogica Es-
pecificos de Atencion al Alumnado con Trastornos Generalizados del
Desarrollo) y que no fueron detectados en el Programa del Nifio Sano.

Quinto. Pensamos que los puntos de corte originales del M-CHAT po-
drian modificarse, ampliando el nimero de items fallados para poder
plantear la sospecha de alteraciones en el desarrollo comunicativo y so-
cial. De igual manera, podria acortarse el cuestionario, eliminando items
que no son relevantes para la identificacion de TEA.

Sexto. Nos planteamos la posibilidad implantar otro cuestionario, el
CSBS (Wetherby et al., 2003) en edades mas tempranas y comparar con
la deteccion a través del M-CHAT, estudiando la viabilidad ambos instru-
mentos.

Séptimo. En Canarias disponemos de profesionales cualificados para la
deteccion y el diagnostico de TEA, por lo que estamos en condiciones de
disenar un plan de atencion integral para las personas con TEA en la Co-
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munidad Autonoma de Canarias,comenzando con la deteccion temprana
y el diagnostico precoz. Quiza la solucion comenzaria con la creacion de
un servicio de diagnostico e investigacion desde la Universidad, y que
sean contemplados en los programas de estudio ofertados por la misma.

Por ultimo, apuntar las limitaciones con que nos hemos encontrado. La
primera de ellas de caracter economico. El llevar a cabo un estudio de cri-
bado de esta envergadura supone mucho trabajo por parte de muchos
profesionales (psicélogos, pediatras, administrativos...) y la dedicacion de
mucho tiempo (desplazamientos, llamadas de teléfono, vaciado de datos,
sesiones de diagnéstico...). Hemos contado Unicamente con una pequefia
ayuda economica de un Ayuntamiento, la colaboracion de dos becarias
del Departamento de Psicologia y Sociologia durante unos meses y la co-
laboracion voluntaria de algunos profesionales de dentro y fuera de la
Universidad de Las Palmas de Gran Canaria. Pensamos que el resultado
merece la pena.

Otra de las limitaciones ha sido la propia geografia de la Comunidad
Autonoma. De todos es conocida la dificultad para desplazarnos entre
islas con el consiguiente gasto econdmico y de tiempo.
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CHECKLIST FOR AUTISM IN TODDLERS (CHAT)
Baron-Coheny al.

Nombre del nifio:
Fecha de nacimiento:
Centro:

Responder Si o NO a cada uno de los siguientes items.

U, I N UVER SR

SECCION A. PREGUNTAR AL PADRE/MADRE

¢Disfruta su hijo al ser mecido, brincar sobre sus rodillas, etc.?

. ¢Se interesa su hijo por otros ninos?

. iLe gusta a su hijo subirse a los sitios, como a lo alto de las escaleras?
. ¢Disfruta su hijo jugando al cucu-tras/escondite?

. ¢SIMULA alguna vez su hijo, por ejemplo, hacer una taza de té usando

una teteray una taza de juguete, o simula otras cosas?

. ¢Utiliza su hijo alguna vez el dedo indice para senalar, para PREGUNTAR

por algo?
;Usa alguna vez su hijo el dedo indice para sefialar, para indicar INTERES
por algo?

. ¢Sabe su hijo jugar adecuadamente con juguetes pequenos (por ej., co-

ches o bloques),y no sélo llevarselos a la boca, manosearlos o tirarlos?

. ¢Alguna vez su hijo le ha llevado objetos para MOSTRARLE algo?

SECCION B. OBSERVACION DEL MEDICO

|. ;Haestablecido el nino contacto ocular con usted durante la obser-
vacion?

[Il. Consiga la atencion del nino, entonces senale a través de la habita-
cion a un objeto interesante y diga “jOh mira! jhay un (nombre del
juguete)!”. Observe la cara del nino. ;Mira el nifo lo que usted esta
senalando? (1)

ANEXO 3
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Ill. Consiga la atencion del nino, entonces dele una tetera y una taza
de juguete y diga “;Puedes hacer una taza de té?”. ;Simula el nino
echar el té, beberlo, etc.? (2)
IV. Digaal nino“;Donde esta la luz?”. ;Senala el nifno con su dedo indice
alaluz? (3)

V. ¢Sabe el nifio construir una torre con bloques? (Si es asi, jcuantos?)
(apuntar numero de bloques)

1. Para registrar Sl en este item, asegurese de que el niflo no ha mirado sélo su mano,
sino que realmente ha mirado el objeto que usted esta sefalando.

2. Sipuede elicitar un ejemplo de simulacion en cualquier otro juego, puntuie Sl en este
item.

3. Repitalo con“;Donde esta el osito?” o con cualquier otro objeto inalcanzable, si el nino
ni entiende la palabra “luz”. Para registrar Sl en este item, el nifno debe haber mirado a
su cara en torno al momento de senalar.
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Please fill out the following about how your child usually is. Please try to
answer every question. If the behavior is rare (e.g., you’ve seen it once or
twice), please answer as if the child does not do it.

1. Does your child enjoy being swung, bounced on your

knee, etc.? Yes No
2. Does your child take an interest in other children? Yes

3. Does your child like climbing on things, such as up stairs? Yes

4. Does your child enjoy playing peek-a-boo/hide-and-seek? Yes

5. Does your child ever pretend, for example, to talk on

the phone or take care of dolls, or pretend other things? Yes

6. Does your child ever use his/her index finger to point,

to ask for something? Yes
7.Does your child ever use his/her index finger to point,
to indicate interest in something? Yes

8. Can your child play properly with small toys (e.g. cars or
bricks) without just mouthing, fiddling, or dropping them? Yes
9. Does your child ever bring objects over to you (parent)

to show you something? Yes
10. Does your child look you in the eye for more than a

second or two? Yes
11. Does your child ever seem oversensitive to noise?

(e.g., plugging ears) Yes
12. Does your child smile in response to your face or your

smile? Yes
13. Does your child imitate you? (e.g., you make a face-will

your child imitate it?) Yes

14. Does your child respond to his/her name when you call? Yes
15. If you point at a toy across the room, does your child

look at it? Yes
16. Does your child walk? Yes
17. Does your child look at things you are looking at? Yes
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18. Does your child make unusual finger movements near

his/her face? Yes
19. Does your child try to attract your attention to his/her

own activity? Yes
20. Have you ever wondered if your child is deaf? Yes
21. Does your child understand what people say? Yes
22. Does your child sometimes stare at nothing or wander

with no purpose? Yes
23. Does your child look at your face to check your

reaction when faced with something unfamiliar? Yes

© 1999 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton

Please refer to: Robins, D, Fein, D., Barton, M., & Green, J. (2001). The Modified Checklist for
Autism in Toddlers: An initial study investigating the early detection of autism and per-
vasive developmental disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 31 (2),

131-144.
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CUESTIONARIO DEL DESARROLLO COMUNICATIVO Y SOCIAL EN LA INFAN-
CIA (M-CHAT/ES)

La informacion que contiene este cuestionario es totalmente confidencial. Los datos per-
sonales que aparecen al final seran separados del resto del cuestionario para proteger la
confidencialidad de sus respuestas. Le garantizamos que no se realizara ninguna difusion
de los datos aqui contenidos. Seleccione, rodeando con un circulo, la respuesta que le pa-
rece que refleja mejor como su hijo o hija actia NORMALMENTE. Si el comportamiento
no es el habitual (por ejemplo, usted solamente se lo ha visto hacer una o dos veces) con-
teste que el nino o nina NO lo hace. Por favor, conteste a todas las preguntas.

1.;Le gusta que le balanceen, o que el adulto le haga

el “caballito” sentandole en sus rodillas, etc.? Si NO
2. ;Muestra interés por otros ninos o ninas? Si NO
3. ;Le gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones,

escalones, juegos del parque...? Si NO

4.¢Le gusta que el adulto juegue con €l o ella al

“cucu-tras” (taparse los ojos y luego descubrirlos;

jugar a esconderse y aparecer de repente) Si NO
5. i/Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo

haciendo como si hablara por teléfono, como si estuviera

dando de comer a una muneca, como si estuviera

conduciendo un coche o cosas asi? Si NO
6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo? Si NO
7.:Suele senalar con el dedo para indicar que algo

le llama la atencion? Si NO

8. ;Puede jugar adecuadamente con piezas o
juguetes pequenos (por ejemplo cochecitos,
munequitos o bloques de construccion) sin

Unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos? Si NO
9. iSuele traerle objetos para ensenarselos? Si NO
10.;Suele mirarle a los ojos durante unos segundos? Si NO

11. ;Le parece demasiado sensible a ruidos poco
intensos? (por ejemplo, reacciona tapandose los oidos, etc.) S NO
12. ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie? Sl NO

N —
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13. (Puede imitar o repetir gestos o acciones que
usted hace? (por ejemplo, si usted hace una

mueca él o ella también la hace) Si NO
14. iResponde cuando se le llama por su nombre? SI NO
15. Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado

de la habitacion... ;Dirige su hijo o hija la mirada hacia

ese juguete? Si NO
16. ;Ha aprendido ya a andar? SI NO
17.Si usted esta mirando algo atentamente, ;su hijo o

hija se pone también a mirarlo? Si NO
18. ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos,

por ejemplo, acercandoselos a los 0jos? Si NO
19. /Intenta que usted preste atencion a las actividades

que €l o ella esta haciendo? Si NO
20. jAlguna vez ha pensado que su hijo o hija podria

tener sordera? Si NO
21. jEntiende su hijo o hija lo que la gente dice? Si NO
22.;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado

al otro sin proposito? Si NO
23.4Si su hijo o hija tiene que enfrentarse a una

situacion desconocida, le mira primero a usted

a la cara para saber como reaccionar? Si NO

Fecha de hoy:
DATOS CONFIDENCIALES DEL NINO o la NINA

FECHA DE NACIMIENTO: wooovooooeeeeeeeeeeees TELEFONO de CONTACTO: v
SEXO:Varon O Mujer O
DIRECCION: e eeeeeeeesssesssssssssssssseeees (=S LOCALIDAD e,
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PLANTILLA DE CORRECCION DEL M-CHAT

El M-Chat es un cuestionario de 23 preguntas que rellenan los padres del
nifo.Para que un cuestionario M-Chat resulte “positivo” (para que se sos-
peche la existencia de una alteracion del desarrollo de ese nino/a), el cues-
tionario debe mostrar:

1) Tres 0 mas items cualesquiera fallados, o...

2) Dos 0 mas items criticos fallados

¢Cuales son los 6 items criticos?
Los items criticos son: 2,7,9,13,14 y 15 (marcados en negrita en este ejemplo)

Un cuestionario modelo con o fallos (nifio normal-control), tendria este
aspecto:

1. ;Le gusta que le balanceen, o que el adulto le haga el

“caballito” sentandole en sus rodillas, etc.? S NO
2. {Muestra interés por otros ninos o ninas? Sl NO
3.¢Le gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones,

escalones, juegos del parque, etc.? Si NO

4. ;Le gusta que el adulto juegue con él o ella al
“cucu-tras”? (taparse los ojos y luego descubrirlos; jugar
a esconderse y aparecer de repente) S NO

5. ;Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo
haciendo como si hablara por teléfono, como si
estuviera dando de comer a una muneca, como si

estuviera conduciendo un coche o cosas asi? S NO
6. ;Suele senalar con el dedo para pedir algo? Sl NO
7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo

le llama la atencion? Si NO

8. iPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes
(por ejemplo cochecitos, munequitos o bloques de
construccion) sin Gnicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos? Si NO

ANEXO 4.2
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9. {Suele traerle objetos para ensenarselos? Si NO
10. jSuele mirarle a los ojos durante unos segundos? Si NO
1. ;Le parece demasiado sensible a ruidos poco intensos?
(por ejemplo, reacciona tapandose los oidos, etc.) Si NO
12. ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie? Si NO

13. ;Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted

hace? (por ejemplo, si usted hace una mueca él o

ella también la hace) Si NO
14. {Responde cuando se le Ilama por su nombre? Si NO
15.Si usted senala con el dedo un juguete al otro lado

de la habitacion... ;Dirige su hijo o hija la mirada hacia

ese juguete? S NO
16. ;Ha aprendido ya a andar? Si NO
17.Si su hijo o hija se da cuenta de que usted esta mirando

algo atentamente, ;se pone también a mirarlo? Si NO
18. ;Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos,

por ejemplo, acercandoselos a los ojos? Si NO
19. /Intenta que usted preste atencion a las actividades

que él o ella esta haciendo? Si NO
20. jAlguna vez ha pensado que su hijo o hija podria

tener sordera? Si NO
21. ;Entiende su hijo o hija lo que la gente dice? Si NO
22.;Se queda a veces mirando al vacio o va de un

lado al otro sin proposito? Si NO

23.Si su hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion
desconocida, ;/le mira primero a usted a la cara para saber
coémo reaccionar? Si NO

Cualquier respuesta distinta a la que marca el cuestionario modelo puede considerarse
un fallo (sospecha de existencia de trastorno del desarrollo). No obstante, una vez pasado
el primer filtro de comprobacion (la llamada telefénica de confirmacién de respuestas),
tan solo el 10% de los casos que dan positivo son citados para una evaluacién del nifio/a
en profundidad.
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ITEM1
ANEXO 4.3
Ud.dijoquea no le gustaba que le balancearan, o que el adulto le hiciera el “caballito”

sentandole en sus rodillas, etc.?

¢Sigue sin gustarle?

“No, ahora si que le gusta” Si,sigue sin gustarle

v

Y

Intentar que el padre dé la respuesta espontaneamente

'

¢ Y

Siresponde “No” a
todo, o el ejemplo de
“Otros” no es positivo

\

Sien “Otros” se da un
ejemplo claramente
positivo

: - |
\/

PASA FALLA

Siresponde “Si” a
cualquiera
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TEM 2 (CRITICO)
ANEXO 4.3
Ud. dijo que no mostraba interés por otros nifos o ninas.

“No, si que me mira a la cara res-
ponde”

v

¢Sigue siendo asi?

“Si, sigue sin mostrar interés (o sélo
algunas veces)

Y

Y

— 3

no esta seguro/a

NO, o sélo a veces, o

!
’

Preguntar todas

Siaalguna pregunta

PASA

i
—

\
@
—

Todas las respuestas

son “NO”

E—]

FALLA
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TEM 3
ANEXO 4.3
Ud.dijoque a

no le gustaba subirse a sitios como, por ejemplo, sillones, escalones, juegos
del parque, etc.?

¢Sigue siendo asi?

“No, si que me mira a la cara res- “Si, sigue sin mostrar interés (o sélo
ponde” algunas veces)

v

\

d

| “Si”en alguna | “NO” en todas |

:

PASA FALLA



356 | Maria del Sol Fortea Sevilla

ANEXO 4.3

iTEM 4

Ud.dijoquea no le gustaba que el adulto jugara con él o ella al “cuct-tras” (taparse los ojos
y luego descubrirlos, jugar a esconderse y aparecer de repente)..?

¢Sigue sin gustarle?

”

“Si, sigue sin gustarle
veces)

“ ) ” o solo algunas
No, ahora si le gusta ( g

v

No, 0 sélo a

veces

Y
Pedir un ejemplo*

Sisélo a estos ejemplos

| Sisélo a estos ejemplos |
Slalos dos tipos

¢ de ejemplos

*:- Siel ejemplo se parece a los ejemplos de PASA = PASA. Si no, preguntar ejemplos uno a uno.

PASA FALLA
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ITEM 5

Ud. dijo que no hacia juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como si hablara por telé-

fono, como si estuviera dando de comer a una muieca, como si estuviera conduciendo un coche o

cosas asi?

;Sigue sin gustarle?

”

“Si, sigue sin jugar a eso
nas veces)

« . . B o sblo algu-|
No, ahora si que juega a eso ( g8

v

Y

Si No, 0 sélo a
veces

E:

Ejemplo Ejemplo
adecuado | |inadecuado

:

Preguntar

“Si” a alguna, o coincide con el Responde NO a todas las pre-
ejemplo del padre/madre guntas

' v

PASA FALLA
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ANEXO 4.3

iTEM 6

Ud. dijo que no solia sefialar con el dedo para pedir algo.?

“No, ahora si sefiala para pedir cosas”

v

No, 0 sélo a

;Sigue sin hacerlo?

“Si, sigue sin sefalar” (o sélo algunas
veces)

veces

Intentar que el padre de la respuesta espontaneamente

“Si”aalguna

[ ]

PASA

Si =

FALLA
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ITEM 7 (CRITICO)
ANEXO 4.3
Ud. dijo que no solia sefalar con el dedo para indicar que algo le llamaba la atencién..?

¢Sigue sin sefialar?

“ . - ) ) ” “Si, sigue sin sefalar” (o sélo algunas
No, si que sefala si algo le interesa
veces)
. No,0sélo a -
>

veces
PASA

Siaalguno

-
Y
: ~ [

-_[ '
-]

PASA FALLA

E
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ANEXO 4.3

iTEM 8

Ud. dijo que que no podia jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequefios (por
ejemplo cochecitos, mufiequitos o bloques de construccion) sin Ginicamente chuparlos, agitarlos o
tirarlos.

¢Sigue haciendo esto?

“No, ya juega bien con juguetes pe- “Si, sigue sin jugar bien o sélo a
quenos” veces”

v

Y

Si No, 0 pocas
veces
Y
Comparar con estos ejemplos
Y

¢ Intentar que el padre dé |a respuesta espontaneamente *

Sia alguno de estos ejemplos 517 Ios dos tipos SI”a alguno de testos ejemplos |

¢ de ejemplos

Nota: Si el padre/madre responde una de las Respuestas de “PASA” pero dice que lo hace pocas veces, o “rara vez”
se codifica como FALLA.

PASA FALLA
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ITEM 9 (criTICO)

Ud. dijo que no solia traerle objetos para ensenarselos.

;Sigue sin hacerlo?

“No, ya si que me trae cosas para en-
sefidarmelas”

v

“Si, sigue sin hacerlo”

Si No,o0s6loa

veces

Slalos dps tiposde | [“Si”a alguno de testos ejemplos
ejemplos

Y

EEYSE] - [ ]

Nota: Si el padre/madre responde una de las Respuestas de “PASA” pero dice que lo hace pocas veces, o “rara vez”
se codifica como FALLA.

PASA FALLA
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{TEM 10
ANEXO 4.3
Ud. dijo que no solia mirarle a los ojos durante unos segundos.

¢Sigue sin hacerlo?

“No, si que me mira a los ojos” “Si, sigue sin hacerlo”

v

No, 0 sélo a
veces
PASA

Y

“Si”a un solo “Si”a20mas “NO” a todo
ejemplo ejemplos

PASA FALLA
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ITEM 11
ANEXO 4.3

Ud. dijo que le parecia a veces demasiado sensible a ruidos poco intensos (por ejemplo, reac-
ciona tapandose los oidos, etc.)

¢Sigue siendo asi?

« “Si”, sigue siendo demasiado sensi-
No, ya no es asi ble"t

v

\

Si,osbloa
veces

Y

NO a todo oSi a un|

solo ejemplo
Siaalgin Siaalgun ejemplo
ejemplo Slalos dos tipos
de ejemplos
Y + Y

PASA FALLA
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TEM 12
ANEXO 4.3
Ud. dijo que no sonreia al verle a usted o cuando usted le sonrie.

¢Sigue siendo asi?

“No, si que me sonrie” “Si, sigue sin sonreir”

?

Siaalguno de estos ejemplos

| “Si” a alguno de testos ejemplos |
Slalos dos tipos

¢ de ejemplos

PASA |-

PASA FALLA
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ITEM 13 (criTICO)
ANEXO 4.3
Ud. dijo que no podia imitarle o repetir gestos o acciones que usted hace (por ejemplo, si

usted hace una mueca él o ella no la hace)..

¢Sigue siendo asi?

“No, si que me imita” “Si, sigue sin hacerlo, o sélo a veces”

v

Si,osbloa

veces

“Si”a20mas
PASA | ejemplos

“Si”a un solo ejemplo (o0 a ninguno)

PASA FALLA
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ITEM 14

ANEXO 4.3

Ud. dijo

“No, ya si que responde”

v

No

Si

¢Sigue siendo asi?

no respondia a su nombre cuando se le lamaba..

“Si, sigue sin hacerlo”

v

=

| Sia alguno de estos ejemplos |

Slalos dos tipos

| Sla estos ejemplos |
de ejemplos

Y

PASA

PASA

¢ \

/

FALLA
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ITEM 15 (criTICO) ANEXO 4.3

Usted dijo que si usted sefialaba un juguete al otro lado de la habitacién no dirigia su
mirada hacia ese juguete.

¢Es esto todavia cierto?

“Si, sigue siendo cierto, no lo mira (o

“No, silo mira” "
pocas veces)

v

@

PASA Intentar obtener pri-

mero una respuesta es-
pontanea

| Sl a estos ejemplos | Sl alos dos tipos | Sl a estos ejemplos |
de ejemplos

Y Y
PASA FALLA

PASA FALLA
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TEM 16
ANEXO 4.3
Usted dijo que su hijo/a no habia aprendido a andar todavia.

¢{Sigue siendo esto
cierto?

“Si, todavia no anda” o “El nifno nece-
sita ayuda o no anda independiente-

* mente”

Entonces, ¢Su hijo si que anda?v

“No,ya anda”

Y

PASA FALLA
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TEM 17
ANEXO 4.3
Usted dijo que si usted esta mirando algo atentamente no se ponia también a mirarlo.

¢ Sigue siendo esto
cierto?

“No, ya mira o si que dirige la “Si. Sigue sin mirar o normal-
mirada” mente no mira”

v

Noosoloa

veces

N

Intentar que el padre/madre dé una
respuesta espontaneamente

Y

Y

| Sl a alguno de estos ejemplos | Slalos dos tipos |Siaa|guno de estos ejemplos|
de ejemplos

Y \
PASA FALLA

Nota: El niflo debe mirar sin que el padre/madre le dé ninguna ayuda visual o verbal.

PASA FALLA
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iTEM 18
ANEXO 4.3

Usted dijo que hacia movimientos raros con los dedos, por ejemplo, acercandoselos a
los ojos.

¢ Sigue siendo esto
cierto?

“No,ya no los hace” “Si, a veces los hace”

v

=

Intentar que el padre dé la respuesta
espontaneamente Y

Si,0 a veces

Y

Slaalguno de
estos ejemplos

PASA FALLA
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ITEM 19
ANEXO 4

Usted dijo que no intentaba atraer su atencion sobre las actividades que él /ella esta
haciendo.

¢ Sigue siendo esto
cierto?

“No, ya intenta atraer mi “Si,no intenta atraer
atencion” mi atencion”

Y

-
>

Preguntar

? No o0 a vecesv
PASA

Slaalguna,0o”a NO a todas o“a
veces”a 2 0 mas veces” séloa una

PASA FALLA
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ANEXO 4.3

iTEM 20

Usted dijo que alguna vez habia pensado que podria tener sordera.

(Lo ha pensado?

Si,a

Slaalguna NO a las dos

veces
PASA
FALLA PASA
PREGUNTAR ATODOS LOS PA-
DRES/MADRES:
Nota: Si el padre dice que se preguntaron sobre la audicion de su
hijo sélo como parte del chequeo rutinario PASA
Nota: Independientemente de los resultados de las pruebas, si el
nifio no hace ningun caso de las personas (gente) FALLA
Resultado

E——— -

PASA FALLA
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TEM 21
ANEXO 4.3
Usted dijo que no entendia lo que la gente decia....

li ¢Sigue siendo asi? —|

“Si, sigue sin entender o
a veces no entiende”

:

“No, ya entiende”

Y

No, 0 a veces

PASA FALLA
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ITEM 22
ANEXO 4.3

Usted dijo que se quedaba a veces mirando al vacio o yendo de un lado a otro sin

propésito.....

li ¢Sigue siendo asi? —|

“No, eso no ocurre ya”

’

Siaalguna

PASA

“Si, sigue siendo asio a
veces.

:

NO a las dos

Slaalguna preguntas

¢

NO a las dos pre-
guntas

PASA

A

_>
- =[]

FALLA
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ITEM 23

Usted dijo que cuando tiene que enfrentarse a una situacién desconocida, no le miraba
primero a usted a la cara para saber cémo reaccionar.

li ¢Sigue siendo asi? —|

“No, si que me mira a la cara “Si,sigue sin hacerlo”o a
responde” veces

Y

S No/ a veces
5]

No/ a veces PASA

Normalmente o probable- Normalmente o probable-

mente, NO miraria a los mente, miraria a los pa-
padres para saber como dres para saber como
reaccionar reaccionar

PASA

PASA FALLA
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LAS ENTREVISTAS A FAMILIAS DE
PERSONAS CON TEA

Do/ DN, oo

DL/DRA. ittt

Acepta/n participar como informantes en el estudio “Situacion de la in-
vestigacion de los Trastornos del Espectro Autista en la Comunidad Canaria
y valoracion de futuras lineas de actuacion en dicha Comunidad” que con
el apoyo de la Universidad de Las Palmas de Gran Canaria esta llevando a
cabo D? M? del Sol Fortea Sevilla, como parte de una tesis doctoral, con
las siguientes condiciones:

1. La informacion aportada esta protegida por el articulo 5 de la Ley
15/1999 de 13 de diciembre, por la que se regula el derecho de informa-
cion en la recogida de los datos. Posteriormente, se procesaran los datos
observando los siguientes requisitos:
= Eliminacion de cualquier dato o nombre que pueda permitir el reco-
nocimiento de la identidad de los informantes.

* Los datos contenidos en el texto solo seran accesibles por personal re-
lacionado con el estudio.

= El tratamiento de dicho texto quedara reservado a los fines de este
proyecto de investigacion. Si quisiera hacerse uso de esta informacion
para cualquier otro fin, se pediria su autorizacion expresa.

= Los datos se utilizaran para redactar un informe sobre Ia situacion de
las personas con T.E.A,, sus familias y sus necesidades y el proceso
diagnostico, intentando en todo momento exponer conclusiones ge-
nerales (y no individuales o particulares) de la informacién cedida.

= Si en algun momento los autores quisieran hacer uso de una expre-
sion, frase o parrafo textual de los informantes por considerar que re-
fleja adecuadamente las actitudes o necesidades de la mayoria de las
personas participantes en el estudio, se pedira a los informantes un
consentimiento expreso para citar esa expresion, frase o parrafo, con-
servando siempre el anonimato de la fuente.
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2.En cualquier momento, previo a la redaccion del informe, los informan- ANEXO 4.4
tes tienen el derecho de solicitar que los datos cedidos en el curso de

su entrevista no sean tenidos en cuenta a la hora de redactar dicho in-
forme.

3.En cualquier momento, antes o después de la redaccion del informe, los
informantes tienen derecho a solicitar a los autores la destruccién de
cualquier documento o soporte informatico en el que se conserven los
datos extraidos de la presente entrevista.

EPV oo N A e, de 2010

Firmas:

Para cualquier duda o pregunta sobre el contenido de este Consentimiento, pueden diri-
girse a la D* M? del Sol Fortea Sevilla, teléfono 928.458838 6 928291901, 0 por e-mail: mfor-
tea@dps.ulpgc.es
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ANEXO 5.1
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ANEXO 5.2
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ANEXO 5.2
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ANEXO 5.2
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ANEXO 6

ESAT items

2. Can your child play with toys in varied ways (not just fiddling, mouthing or
dropping them)?

4. Does your child react in a normal way to sensory stimulation, such as cold-
ness, warmth, light, sound, pain or ticking?

6. s it easy to make eye-contact with your child?

8.1s the behavior of your child free of stereotyped repetitive movements like
banging his/her head or rocking his/her body?

10. Does your child show to be interested in other children or adults?

12. Does your child ever smile at you or at other people?

14. Does your child react when spoken to, for instance, by looking, listening, smi-
ling, speaking or babbling?

16.When you are pointing at something, does your child follow your gaze to see
what you are pointing at?

18. Does your child ever use his/her index finger to point, to ask for something?
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Nombre del nifio/a Juan Nombre del padre o madre Juanita
Fecha de nacimiento del nifio/a 8/1/1998 Edad 3 anos Fecha 8/1/2001

1. Por favor, diganos si le preocupa algo de la manera en que su hijo/a estca aprendiendo, se desarrolla o se com-
porta.

Aprende tarde a hablar.

2.¢Le preocupa cémo su hijo/a habla y forma los sonidos?
Marque unol NO Un poco

Comentarios: No habla claramente.

3. ¢Le preocupa como su hijo/a entiende lo que le dicen?
Marque uno@ NO Un poco

Comentarios: No escucha bien.

4. ;Le preocupa como su hijo/a usa las manos y dedos para hacer las cosas?
Marque uno: S| Un poco

Comentarios:

5. ;Le preocupa cémo su hijo/a usa las piernas y los brazos para hacer las cosas?
Marque uno: Si Un poco

Comentarios:

6. ;Le preocupa como su hijo/a se comporta?
Marque uno: Si ‘ Un poco

Comentarios:
7. iLe preocupa como su hijo/a se relaciona con otras personas?
Marque uno: Si Un poco

Comentarios:

8. Le preocupa como su hijo/a se relaciona con otras personas?
Marque uno: Si NO Un poco

Comentarios:

9. ;Le preocupa como su hijo/a se relaciona con otras personas?
Marque uno: Si Un poco

Comentarios:

10. {Le preocupa cdémo su hijo/a se relaciona con otras personas?
Marque uno: S| Un poco

Comentarios: Si, tiene infecciones de los oidos y pienso que no oye bien.

FIG.1. PEDS: formulario de respuestas

ANEXO 7
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Nombre del nino/a
ANEXO 7

Grupo A; iDos a mas preocupacio-

¢Dos 0 mas preocupaciones en lo social,
independencia o capacidades receptivas
para el lenguaje?

Evalle o derive para
realizar una evaluacion

Aconseje en las areas de dificultad y haga un
seguimiento de varias semanas

;Barrera de un idioma extranjero?

ir >
nes (indicadores significativos)? ol
iNo?
Y
Grupo B; ;Un solo indicador signi- o _
ficativo? &l -
5]
\]
Grupo C; ;Ningun indicador signi-
Ificativo? isi? >
[ver]
Y
Grupo D; ;Dificultad de comunica-| -
cion con los padres? si? >
5]
\j
Grupo E; {No existen preocupacio- -
nes? si? >

Obtenga informacién sobre
las preocupaciones en la proxima visita

;No? -

1

FIG.2. PEDS: formulario de interpretacion. (*Ages and Stages Questionnaire [Cuestionario de Niveles por Edades])



J A

|

J A

Anexos

Derive para evaluacién fonoaudioléga y
habla. Use el criterio profesional para decidir
si se necesita derivar para asistencia social,
terapia fisica/ocupacional, servicios de salud
mental, etc.

Derive para evaluacién fonoaudioldga y
habla. Use el criterio profesional para decidir
si se necesita derivar para asistencia social,
terapia fisica/ocupacional, servicios de salud
mental, etc.

Si pasa el test de evaluacion, aconseje en las
areas de preocupacion y haga un segui-
miento estrecho

Sino pasa el test de evaluacion, derive al pa-
ciente para ser evaluado en las areas de difi-
cultad

Si no hay mejoras, trate de detectar
problemas emocionales del comportamiento
como se ha indicado; de lo contrario, derive
para educacion de los padres, tratamiento
conductual, etc.

Utilice un segundo test de evaluacién donde

se pueda obtener informacién directamente

del nifio o derive para evaluacion conductual,
etc.

Utilice versiones de PEDS escritas en el
idioma de los padres; busque la ayuda de un
traductor, o derive para evaluacion en otro
lugar

Use PEDS entre visitas rutinarias subsiguien-
tes (p. ej., cuando el nifio esté enfermo o en
la proxima visita)

1385

ANEXO 7

Decisiones especificas

0-3 meses:

4-5 meses:

6-11 meses:

12-14 Meses:

15-17 meses:

18-23 meses:

2 anos:

Enviar a casa con ASQ* para volver el 28/4

3 anos: 28/4: Paso la orientacion Volver?

4-4"% anos:

42-6 anos:

6-7 anos:

7-8 anos:
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Iltems of the BISCUIT-Part 1

1. Communication skills.

2. Intellectual abilities (i.e.,as smart as others his/her age).

3. Age appropriate self-help and adaptive skills (i.e., able to take care of self).

4. Engages in repetitive motor movements for no reason (e.g., hand waving,
body rocking, head banging, hand flapping).

5. Verbal communication.

6. Prefers foods of a certain texture or smell.

7. Ability to recognize the emotions of others.

8. Maintains eye contact.

9. Use of language to communicate.

10. Social interactions with others his/her age.

11. Reactions to normal, everyday sounds (e.g., vacuum, coffee grinder).

12. Response to others’ social cues.

13. Reaction to normal, everyday lights (e.g., streetlights, etc.).

14. Peer relationships.

15. Rhythm of speaking (e.g., sing-song; If nonverbal, rate —oll).

16. Use of language in conversations with others.

17.Shares enjoyment, interests, or achievement with others (e.g., parents, friends,
caregivers).

18. Ability to make and keep friends.

19.Interest in participating in social games, sports, and activities

20. Interest in another person's side of the conversation (e.g., talks to people
with intention of hearing what others have to say).

21.Able to understand the subtle cues or gestures of others (e.g., sarcasm, cros-
sing arms to show anger).

22. Use of too few or too many social gestures.

23.Body posture and/or gestures.

24. Communicates effectively (e.g., using words, gestures or sign language).

25. Likes affection (e.g., praise, hugs).

26. Displays a range of socially appropriate facial expressions.

27.Restricted interests and activities.

28. Motivated to please others (e.g., peers, caregivers, parents).

29. Eye-to-eye gaze.

30. Reaction to normal, everyday sounds (e.g., vacuum, coffee grinder)

31. Awareness of the unwritten or unspoken rules of social play (e.g., turn taking,
sharing).
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32.Facial expression corresponds to environmental events.

33. Sticking to odd routines or rituals that don't have a purpose or make a diffe-
rence.

34.Abnormal preoccupation with the parts of an object or objects.

35. Plays appropriately with others.

36.Reads nonverbal cues (body language) of other people. (If blind, rate "0")
37.Speaks in monotone (e.g., voice is flat, does not change in sound; If nonverbal,
rate —ol|).

38. Expects others to know their thoughts, experiences, and opinions without
communicating them (e.g., expects others to "read his/her mind").

39.Interest in a highly restricted set of activities.

40.Talking to others in a social context (If nonverbal, rate —oll).

41. Use of facial expressions.

42. Abnormal fascination with the movement of spinning objects (e.g., closing
doors, electric fan blades).

43. Curiosity with surroundings.

44.Saying words and phrases repetitively (If nonverbal, rate "o").

45. Make-believe or pretend play.

46.Understanding of age appropriate jokes, figures of speech, or sayings.
47.Gives subtle cues or gestures when communicating with others (e.g., hinting).
48.Becomes upset if there is a change in routine.

49.Needs reassurance, especially if events don't go as planned.

50. Language development.

51.Responds to others’ distress.

52. Socializes with other children.

53. Use of nonverbal communication.

54. Clumsiness.

55. Limited number of interests.

56. Imitation of an adult or child model (e.g., caregiver waves —bye|| then the
child waves —byel|[).

57. Abnormal, repetitive hand or arm movements.

58. Abnormal, repetitive motor movements involving entire body.

59. Development of social relationships.

60. Respect for others’ personal space (e.g., stands too close to others).

61. Isolates self (i.e., wants to be by him/her self).

62. Participation in games or other social activities.

ANEXO 8
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ANEXO 9
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ANEXO 9
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CODIGO:

CUESTIONARIO PARA FAMILIARES DE PERSONAS CON AUTISMO

Este cuestionario tiene como objetivo recoger datos sobre las necesidades
de las personas con autismo y sus familias en cuanto a diagnostico, aten-
cion y orientacion con el fin de intentar mejorar la calidad de vida de las
personas con autismo y de sus familias. Les agradecemos mucho su cola-
boracion, y les invitamos a contactar con nosotros si tiene algun problema
para rellenar el cuestionario o quieren hacer algun tipo de comentario sobre
el mismo. La persona de contacto D? Sol Fortea Sevilla, localizable en:
1. Universidad de Las Palmas de Gran Canaria, Santa Juana de Arco, n®
1. 35004. Las Palmas de Gran Canaria. Teléfono: 928458838. E-mail:
mfortea@dps.ulpgc.es
2. Centro de Psicologia Infantil FOR.TE.A., Avenida Juan XXIII, n® 42.
35004. Las Palmas de Gran Canaria. Teléfono 928291901.

DATOS SOBRE LA PERSONA CON AUTISMO

1. Nombre de la asociacion de personas con autismo a la que pertenece:

2. ;Es miembro de alguna otra asociacion relacionada con el Trastorno
del Espectro Autista'?
Si

No

3. Encaso de haber contestado “Si” jPodrian indicar de cual?

1 Trastorno del Espectro Autista,- T.E.A. de ahora en adelante

ANEXO 10.1
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4. FechadenacimientodelapersonaconTEA:  /  /  (dd/mm/aa)
5. Sexo:
Mujer .........
Hombre .........

6. LapersonaconT.E.A.asiste o recibe apoyo actualmente a/en: (marque
la casilla conveniente)

A. Centro escolar ordinario de Educacion Infantil o Primaria:
a. Sin apoyo especial .......
b. Con apoyo .....
c. Enun aula especifica para autismo.......

B. Centro escolar ordinario de Secundaria o Bachillerato
a. Sin apoyo especial .......
b. Con apoyo ...
c. Enun aula especifica para autismo.......

N

Centro de educacion especial de Infantil o Primaria .......

D. Centro de educacién especial de Secundaria .......

E. ¢Podria decirnos donde reside su hijo/a en la actualidad?

En el domicilio familiar .......

En una Residencia .......

En un piso tutelado .......

Otros ....... (Por favor, €SpecifiqUe: ... e ).

F. ¢Podria indicarnos si su hijo/a utiliza algunos de estos servicios?
(Puede marcar mas de una casilla si lo estima oportuno)
Centro de Dia para adultos .......
Programa de estancias de fines de semana........
Programa de colonias de vacaciones .......
Hogares de grupo o pisos tutelados .......
Residencia .......
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Hospital Psiquiatrico .......

Terapia Individual (psicologo, logopeda, etc.) .......

Otro ...... (Por favor, especifiquen: )
Apoyo laboral .......

En caso de que trabaje, por favor, indiquen su situacion laboral actual
(marque la casilla conveniente):

Centro Ocupacional .......

Empresa Especial de Empleo ......

Empleo Apoyado en Empresa ordinaria .......

Empleo en empresa ordinaria (sin apoyo) .......

Otros ....... (Por favor, especifiquen: )

DATOS FAMILIARES

La atencion y cuidado de una persona con algun Trastorno del Espectro Au-
tista requiere un gran esfuerzo por parte de toda la familia, tanto personal
como econdmico, por lo que nos gustaria que en esta seccion valorasen sus
necesidades sobre los aspectos que se tratan a continuacion.

Al hablar de unidad familiar nos referimos a todas las personas que viven
en su casa. Por familia extensa nos referimos a tios, sobrinos, primos, etc....

8.

9.

Por favor, indiquen el nUmero de personas que integran la unidad fa-
miliar y residen actualmente en su casa:

¢Qué tipo de parentesco tiene la persona que rellena el cuestionario
con la persona con autismo?

ANEXO 10.1
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10. ;Quién podria decirse que es el o la cuidador/a principal de la persona

1.

12.

13.

con T.E.A.2:

Hermano/a ...
Otro....... Por favor, especifiquen:

Ya sabemos que todas las familias buscan que la atencion que reciben sus
hijos/as sea la mejor posible,y que para ello realizan, entre otros, grandes
esfuerzos de caracter econémico en la medida de sus posibilidades.
Teniendo en cuenta el nivel medio de ingresos de su familia, Vds. consi-
deran que el esfuerzo econémico que se dedica a la atencion de la perso -
na con T.E.A.en comparacion con el conjunto de gastos de la familia es:

Normal (como a cualquier otro hijo) .......
Mayor ....... Por favor, pasen a la pregunta 12
Mucho mayor ........ Por favor, pasen a la pregunta 12

iQué tipo de gastos hacen que el esfuerzo econémico de la familia
para atender a su hijo o hija con un T.E.A sea mayor? (Intenten priori-
zar y utilicen ejemplos si lo creen conveniente)

1.

2.
3.
4

La siguiente pregunta es opcional. ;Podria indicar, de forma aproxi-
mada, los ingresos medios anuales de toda la familia?

Hasta 3.000.000 de ptas (18.030 euros) .......

De 3.000.000 a 3.500.000 ptas (21.035 euros) ......

De 3.500.000 a 4.000.000 ptas/afio (24.040 euros) ......

De 4.000.000 a 4.500.000 ptas/ano (27.045 euros) ......

De 4.500.000 a 5.000.000 ptas/afio (30.050 euros) .......

De 5.000.000 a 5.500.000 ptas/afio (33.056 euros) .......
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De 5.000.000 a 6.000.000 ptas/afo (36.060 euros) .......
De 6.000.000 a 6.500.000 ptas/afio (39.066 euros) ......
De 6.500.000 a 7.000.000 ptas/afio (42.071 euros) .......
Mas de 7.000.000 ptas/ano ...

14. ¢{Recibe la persona con T.E.A. algun tipo de ayuda econdémica directa

15.

por minusvalia?

¢Hay algun otro caso de Trastorno del Espectro Autista en la familia
extensa’?
Si... (Si ha contestado “Si” pase a la PREGUNTA N. 16)

16. ;Qué parentesco tiene/n esta/s persona/s con su hijo o hija®?

17.

Nivel de satisfaccion con el apoyo recibido por parte de organismos
publicos (puntle cada casilla del o al 10, teniendo en cuenta que el o
representa el minimo nivel posible de satisfaccion, y el 10 el maximo)
Puntuacion (del o al 10)

Informacion ....... Apoyo economico .......

Apoyo psicologico ....... Apoyo educativo .......

Apoyo social* ....... Otros ....... Por favor, especifique cual:

2 Talycomo se indicaba en la introduccion, por familia extensa entendemos padres, hermanos, pri-

3

mos, tios, sobrinos, etc....
De ahora en adelante a la persona con autismo sobre la que estamos realizando el cuestionario la vamos

a considerar como “su hijo o hija”, discilpennos en caso de que su relacién con esta persona sea otra.

*

Por apoyo social entendemos: programas de respiro, de ocio, atencion domiciliaria, apoyo a la vi-

vienda, etc.
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18. Nivel de satisfaccion con los servicios prestados por la Asociacion

(puntue cada casilla del o al 10, teniendo en cuenta que el o repre-
senta el minimo nivel posible de satisfaccion, y el 10 el maximo)

Puntuacion (del o al 10)

Informacion .......

Apoyo psicolégico .......

Apoyo social* .......

Colegio .......

Otros servicios ....... (Especifique: .........ccooorvveereerrieenee. )

* Por apoyo social entendemos: programas de respiro, de ocio, atencion domiciliaria, apoyo a la vi-

vienda, etc.

Muchas gracias por su interés. Su ayuda es muy valiosa. Por favor, continue...
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DIAGNOSTICO

En esta seccion pretendemos valorar, entre otras, las dificultades con las
que se enfrentan las familias a la hora de buscar un diagnostico para sus
hijos/as, identificando los puntos criticos del proceso para establecer las
mejoras necesarias en este ambito.

1. ¢Qué numero aproximado de habitantes tiene el pueblo/ciudad don-
de vivian cuando aparecieron los primeros signos del problema?
Nucleo urbano de mas de 5oo.000 habitantes .......

Ciudad de 100.000 a 500.000 habitantes .......
Ciudad de 50.000 a 100.000 habitantes .......
Ciudad de 10.000 a 50.000 habitantes .......
Pueblo de menos de 10.000 habitantes ......

2. ;Sevieron obligados a desplazarse PARA OBTENER EL DIAGNOSTICO?

Si,a otraciudad .......
Si,a otra provincia .......

3. En caso afirmativo, ;podrian indicarnos lugar en el que se encontra-
bany lugar al que se desplazaron?
De a

4. iCambiaron de residencia una vez confirmado (y a causa de) el diag-
noéstico?
No ... (Siresponden “No” pasen a la pregunta 5)
Si,a otraciudad .......
Si,a otra provincia .......

5. ¢Podrian Vds. indicar cuales fueron los motivos por los que no cam-
biaron de residencia?
No era necesario .......
Motivos de trabajo .....
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Motivos econdmicos .......
Motivos familiares .......

En caso de que cambiasen de residencia, ;podria indicarnos lugar en
el que se encontraban y lugar al que se desplazaron?
De a

¢Quién fue la primera persona que sospPECHO que algo no iba bien en
el desarrollo de su hijo o hija?
Un miembro de la familia .......

El pediatra .......

Un educador/a o profesor/a ...
Otro ....... Por favor, especifiquen:

¢Qué edad aproximada tenia su hijo o hija en el momento en que tu-
vieron lugar estas sospechas?
Edad de su hijo o hija en ese momento: Anos: Meses:

¢Qué tipo de comportamientos o actitudes de su hijo o hija dieron
lugar a esas sospechas? Por favor, utilicen ejemplos si lo creen nece-
sario.
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10.

1.

12.

13.

14.

¢Qué tipo de asistencia sanitaria utilizaron la primera vez que consul-
taron el problema de su hijo o hija?
Asistencia Publica .......

En caso de haber respondido “Asistencia privada”, ;Nos podrian expli-
car brevemente los motivos por los que optaron por un servicio pri-
vado?

Motivos

La primera vez que consultaron sobre el problema de su hijo o hija, ;a
qué tipo de servicio acudieron?

Atencién primaria (pediatra) ......

Atencién primaria (médico de cabecera) .....

Atencion especializada (médico especialista, psicélogo, logopeda...) ...
Otros ....... (Por favor, especifiquen: ).

En caso de haber respondido “Atencién primaria” (médico de cabecera
o pediatra) en la pregunta anterior, ;Cuanto tiempo tardé el médico
de cabecera o el pediatra en mandar a su hijo o hija a un especialista?

Por favor, indique la duracion del periodo en anos, meses y/o dias:

¢Podrianindicarnos qué edad tenia su hijo o hija cuando consultaron
por primera vez sus sospechas con el médico de cabecera, el pediatra
o el primer profesional con el que consultaron?

Edad de su hijo o hija en ese momento: Anos: Meses:

ANEXO 10.1
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ANEXO 10.1 15. gPodrl:.;m |n€1|c.z;1r qué tipo de especialistas intervinieron en todo el pro-
ceso diagnostico?

Médico de cabecera .......

Pediatra .......

Otorrino .......

Psicologo o psicopedagogo ......
Neurologo o neuropediatra .......
Psiquiatra .......

Otros ....... Por favor, especifiquen:

16. ;Recuerdan la edad de su hijo o hija cuando recibieron el diagnostico
inicial*? (anoten si lo recuerdan la fecha exacta en la que les comuni-
caron el diagnéstico).

Edad de su hijo o hija en ese momento Anos: Meses:
Fecha exacta (dd/mm/aa):

17. Por favor, intenten reflejar los distintos diagnésticos (y los momentos
o fechas, si no la recuerda, que por lo menos ponga el aiio) que ha te-
nido su hijo/a a partir de este primer diagnéstico (empezando por los
primeros y terminando por el Gltimo recibido). Realice las observacio-
nes que estime oportunas:

1. Diagnostico:
Especialista: Organismo:
Localidad: Fecha:
Observaciones:

4 Elprimer diagnostico que recibieron, fuese o no de autismo.
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2. Dlagn.os.tlco: : ANEXO 10.1
Especialista: Organismo:

Localidad: Fecha:
Observaciones:

3. Diagnostico:
Especialista: Organismo:
Localidad: Fecha:
Observaciones:

4. Diagnostico:
Especialista: Organismo:
Localidad: Fecha:
Observaciones:
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Especialista: Organismo:

Localidad: Fecha:
Observaciones:

18. iPodrian indicarnos si en algiin momento de este proceso (antes, du-
rante o después del diagndstico) a su hijo o hija se le practicaron prue-
bas sobre...? (Por favor, marquen con una cruz la casilla oportuna).

Antes del Durante el Después del
diagnostico  diagnostico  diagnostico

Pruebas de audicion
o vision

Pruebas metabdlicas,
genéticas...
Pruebas psicoldgicas (test

de inteligencia, de lenguaje...)

Radiografias, escaner,
electroencefalograma, etc.

19. ¢Recibieron Vds. un informe con el diagnostico por escrito?

20. {Recibieron asesoramiento o informacion por parte de la entidad que
realizé el informe diagnéstico de T.E.A. sobre...? (Marque la casilla de
aquellos aspectos sobre los que recibié informacion apropiada y sufi-
ciente)

Necesidades médicas (especialistas, medicamentos...) .......
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Necesidades educativas (centros, apoyos...) ........
Necesidades sociales (asociaciones, apoyo familiar...) ........
Materiales (bibliografia, organismos, paginas Webs...) ........

21. (El asesoramiento recibido les resulté de utilidad practica a la hora de
enfrentarse a su nueva situacion familiar?
Si... (Por favor, pase a la pregunta n. 25)
No ... (Por favor, pase a la pregunta n. 22)

22. En caso negativo, ;Por qué no?:

23. Por favor, indique, marcando con una cruz la casilla correspondiente,
su valoracion general del proceso de diagnostico en lo referente a:

Deficiente Regular Bueno Muy bueno

Tiempo de espera*

Trato recibido en todo el proceso

Comunicacién del diagnéstico*

Asesoramiento

= Por tiempo de espera entendemos el tiempo transcurrido entre el pri-
mer contacto con el centro hasta que obtuvieron una cita para su hijo
o hija.

= Por comunicacion del diagnéstico nos referimos a la forma concreta en
que se comunico el diagndstico a la familia (modo, lugar, persona, len-
guaje utilizado, etc.).

24. De todos estos aspectos, ;Cuales consideran Vds. que son MAS IM-
PORTANTES? Por favor, puntue del o al 10, teniendo en cuenta que o
“Nada importante”y 10 “Muy importante”.
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ANEXO 10.1 _
Puntuacion del o al 10

Tiempo de espera

Trato recibido en todo el proceso
Comunicacion del diagnostico
Asesoramiento

25. ;Como creen Vds. que podria mejorarse el proceso de diagnoéstico?

—_

OV wN

Muchas gracias por su interés. Su ayuda es muy valiosa. Por favor, continue
con el cuestionario de opinion sobre investigacion
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CUESTIONARIO DE OPINION SOBRE INVESTIGACION

Para poder comprender mejor los Trastornos del Espectro Autista y su tra-
tamiento, es necesario investigar muchos aspectos: desde las terapias pe-
dagogicas utilizadas en los centros educativos hasta los medicamentos
necesarios para tratar trastornos asociados. Obviamente, el consentimiento
de familiares o tutores es IMPRESCINDIBLE para llevar a cabo cualquier in-
tervencion, asi como dar a la familia una informacion detallada sobre la
intervencion y sus repercusiones para la persona participante en estos es-
tudios.

En Espania no hay datos centralizados sobre las personas con T.EA., (ni si-
quiera puede asegurarse a ciencia cierta cudntas personas hay), por lo que
resulta muy dificil investigar sobre ciertas cuestiones. Si queremos progresar
en el conocimiento del autismo y sus causas, es necesario que todos y todas
participemos para crear un punto de partida desde el que se pueda comen-
zar a investigar. Esta participacion, y su opinion sobre como deberia ser la
misma, es lo que se intenta abordar en este apartado.

Para explicar a qué nos estamos refiriendo con algunos de los términos
que aparecen en este apartado del cuestionario, hemos incluido esta intro-
duccion. En todo caso, si le surge alguna duda o pregunta relacionada con
este tema, no dude en ponerse en contacto con D° Sol Fortea Sevilla, en:

3. Universidad de Las Palmas de Gran Canaria, C/ Santa Juana de Arco,
n°1.35004. Las Palmas de Gran Canaria. Teléfono: 928458838.

4. Centro de Psicologia Infantil FOR.TE.A., Avenida Juan XXIII, n°® 42.35004.
Las Palmas de Gran Canaria. Teléfono 928291901. E-mail: mfortea@dps.
ulpgc.es

Nos gustaria conocer su sincera opinion sobre las cuestiones que le plan-
teamos a continuacion, teniendo en cuenta que su colaboracion ayudaria
a mejorar la calidad de vida de las personas con autismo. Esta opinion, na-
turalmente, no le compromete a tomar ninguna decision concreta en caso



ANEXO 10.1

406 | Maria del Sol Fortea Sevilla

de que alguien, alguna vez, quisiera contar con la participacion de su hijo o
hija en alguna investigacion.

Un Registro de Casos es una gran base de datos que incluiria todos los

aspectos relacionados con la deteccion, diagnostico y evolucion del Tras-
torno del Espectro Autista, asi como datos personales sobre la persona con
autismo. Para que permita extraer conclusiones generales sobre el niimero
de casos, su localizacion, la clasificacion en subgrupos y su evolucion, debe
incluir todos los casos diagnosticados en el pais.
Los datos de este Registro solo podrian ser consultados por investigadores
en T.E.A. con el permiso del organismo responsable del Registro, y tendrian
un tratamiento general, es decir,nunca podrian extraerse ni publicarse con-
clusiones sobre un solo individuo del Registro. Ademds, los datos personales
recogidos en este Registro de Casos respetarian en todo momento lo que
establece la ley sobre el acceso a los datos, su tratamiento y su confidencia-
lidad.

1. ¢Estarian dispuestos a participar en la elaboracion de un Registro de
Casos’® a nivel nacional, aportando informacion detallada sobre todos
aquellos aspectos que permitieran efectuar un seguimiento de la evo-
lucién de su hijo o hija y establecer comparaciones con otros casos?

NO ....... (Por favor, pasen a la pregunta 2)
Depende ...... (Por favor, pasen a la pregunta 2)

1.a) ¢Cuales serian las condiciones que Vds.impondrian para participar
en ese Registro de Casos, o sus razones para NO participar?

5 Todos los datos recogidos en este Registro de Casos serian utilizados sélo por expertos o investi-
gadores, respetando en todo momento lo que establece la Ley Organica 5/1992 de 29 de octubre

de Regulacion del Tratamiento Automatizado de los Datos de Caracter Personal.
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Para investigar hay que cumplir una serie de requisitos legales. Entre estos
requisitos destacamos el Consentimiento Informado de la persona que par-
ticipa en la investigacion o de los responsables directos de dicha persona.

Por medio del consentimiento informado, los investigadores encargados
de llevar a cabo un estudio o investigacion informan detalladamente a los
protagonistas sobre las condiciones de su participacion. Incluye datos sobre
los fines de la investigacion, los beneficios (directos o indirectos) derivados
de la participacion en el estudio, los costes o compensaciones que se con-
templan, la participacion y retirada voluntaria del proyecto, la informacion
sobre posibles riesqos y la confidencialidad de los resultados.

Una vez que se informa a los participantes de todos estos aspectos, éstos
muestran su acuerdo o desacuerdo para participar en una investigacion
concreta por medio de la firma de un documento (que en todo caso debe
contemplar la posibilidad de que el participante, si lo desea, pueda retirase
de la investigacion en cualquier momento).

2. ;Estarian dispuestos a que su hijo o hija participase en una investiga-
cion que NO repercutiese en una mejora directa de su calidad de vida
a corto plazo, sino en un avance general en el conocimiento del tras-
torno, si la investigacion supusiera...?:

2.a) Tests o pruebas psicolégicas

¢Cuales serian las condiciones que Vds.impondrian para que su hijo
o hija participase en esa investigacion, o sus razones para que NO
lo hiciera?

ANEXO 10.1
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ANEXO 10.1 2.b)?p||car nuevas intervenciones pedagégicas
[

Depende........

¢Cuales serian las condiciones que Vds. impondrian para que su hijo
o hija participase en esa investigacion, o sus razones para que NO
lo hiciera?

¢Estarian dispuestos a que su hijo o hija participase en una inves-
tigacion, si ésta supusiera una intervencion en?:

3. Dietas alimenticias
(Dietas sin gluten ni caseina, etc....)

¢Cuales serian las condiciones que Vds.impondrian para autorizar esa
dieta, o sus razones para NO autorizarla?

4. Medicamentos
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(Cuales serian las condiciones que Vds.impondrian para autorizar esa
intervencion, o sus razones para NO autorizarla?

5. ¢Estarian dispuestos a que su hijo o hija participase en una investiga-
cion que supusiera realizar PRUEBAS MEDICAs como electroencefalo-
gramas, escaner, radiografias, etc. que ayudasen a comprender mejor
el autismo y sus causas?

¢Cuales serian las condiciones que Vds. impondrian para participar en
esa investigacion, o sus razones para NO participar?

Un Banco de Muestras es un lugar en el que se almacenarian muestras
biolégicas de las personas con autismo (y de sus familiares). El andlisis de
estas muestras permitiria avanzar en el conocimiento de los factores gené-
ticos y desencadenantes del autismo, sin necesidad de tener que recoger
nuevas muestras cada vez que quiera emprenderse un nuevo estudio o in-
vestigacion.

Para obtener dicha muestra hay dos posibilidades:

a) Por medio de una muestra de saliva.
b) Por medio de una muestra de sangre (una cantidad minima equi-
valente a una extraccion habitual).

A este Banco de muestras solo podrian acceder los investigadores, y no
podria usarse para ninguna otra cosa que no fuese el estudio de los T.E.A.
Ademads, Vds. serian informados sobre cada una de las investigaciones que
quieran hacerse, y podrian autorizar o denegar la utilizacion de su muestra
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para cada investigacion en concreto. lgualmente, tendrian derecho a reti-
rarse de la investigacion en cualquier momento.

6.

¢Estarian dispuestos a ceder una muestra de sangre de su hijo o hija
para que formase parte de un banco de muestras a nivel nacional dis-
ponible para futuras investigaciones?

¢Cuales serian las condiciones que Vds.impondrian para participar en
ese Banco de Muestras o sus motivos para NO participar?

¢(Estaria dispuestos a donar 6rganos de su hijo o hija a un Banco Mun-
dial para el estudio del autismo en caso de que falleciese por acciden-
te o causas naturales?

(Cuales serian las condiciones que Vds. impondrian para realizar la
donacion, o sus razones para NO realizarla?

El cuestionario ha finalizado. Muchas gracias por su colaboracion.
Sus opiniones serdn tenidas en cuenta para disenar
futuros proyectos de investigacion.

Por favor, contintie con el Cuestionario de Evaluacion.
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CcODIGO:

EVALUACION DE LOS CUESTIONARIOS

Nos gustaria conocer su opinion general sobre los cuestionarios que hemos
elaborado. Esto nos permitira mejorar futuras consultas a familias de perso-
nas con un Trastorno del Espectro Autista. Muchas gracias por su colabo-

racion.

1. Las explicaciones sobre los objetivos y la finalidad de las preguntas
(en el cuestionario sobre diagnéstico) y las explicaciones (en el cues-
tionario sobre investigacion) han sido:

CUESTIONARIO SOBRE

CUESTIONARIO SOBRE

DIAGNOSTICO INVESTIGACION
Muy claras ....... Muy claras .......

Claras ....... Claras .......

Poco claras ....... Poco claras .......

Nada claras ....... Nada claras .......

2. Las preguntas en general han sido:

CUESTIONARIO SOBRE

CUESTIONARIO SOBRE

DIAGNOSTICO INVESTIGACION
Muy claras ....... Muy claras .......

Claras ....... Claras .......

Poco claras ....... Poco claras .......

Nada claras ....... Nada claras .......

3. Elcuestionario es:

CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO

CUESTIONARIO SOBRE
INVESTIGACION

Muy largo .......

Muy largo .......
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Largo ....... Largo .......
Adecuado ....... Adecuado........
Corto ....... Corto .......
Muy corto ...... Muy corto ......

4. Lostemas que se han tratado, desde su punto de vista son :

CUESTIONARIO SOBRE CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO INVESTIGACION

Muy importantes ....... Muy importantes .......
Importantes ....... Importantes .......
Normales ....... Normales .......

Poco importantes .......

Poco importantes .......

Innecesarios........

Innecesarios .......

5. ¢Hayalguntema que Vds. consideren relevante y no se hayan tratado

en los cuestionarios?

CUESTIONARIO SOBRE CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO INVESTIGACION
S Sie.

No ....... No .......

6. Si han respondido afirmativamente ;Cual/es?

CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO

CUESTIONARIO SOBRE
INVESTIGACION
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7. ¢Hanllegado a sentirse molestos o incomodos respondiendo a alguna
pregunta del cuestionario?

CUESTIONARIO SOBRE CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO INVESTIGACION
Sie. Sie.

No ....... No .......

8. Encasode que hayan respondido que si, ;Qué preguntas en concreto
les han molestado?

CUESTIONARIO SOBRE CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO INVESTIGACION

9. Observaciones o comentarios generales sobre los cuestionarios

CUESTIONARIO SOBRE CUESTIONARIO SOBRE
DIAGNOSTICO INVESTIGACION

El cuestionario ha terminado. Muchas gracias por su colaboracion. Recuerde
que gracias a su ayuda y testimonio directo contribuyen a que podamos
mejorar la calidad de vida y los servicios a las personas con autismo.
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SOLICITUD DE COLABORACIONA ........

Ala atencion de ......... Directora de 12 ASOCIACION e

Con motivo de la realizacion del trabajo de investigacion titulado “Si-
tuacion de la investigacion de los Trastornos del Espectro Autista en la Co-
munidad Canaria y valoracion de futuras lineas de actuacion en dicha
Comunidad” que forma parte de la tesis doctoral que realizo en el Depar-
tamento de Psicologia y Sociologia de la Universidad de Las Palmas de
Gran Canaria, solicito su colaboracion para que los Cuestionarios aporta-
dos sean cumplimentados por las familias que tienen hijos con algun
Trastorno del Espectro Autista o cualquier Trastorno Generalizado del Des-
arrollo.

Se trata de una colaboracion voluntaria. Las familias que deseen parti-
cipar, deben leer y firmar el primer documento “consentimiento infor-
mado”donde se les informa del trabajo que estoy llevando a cabo y de |a
proteccion de los datos que van a aportar.

Una vez terminado el trabajo de investigacion, se facilitara a la Asocia-
cion un documento con los resultados obtenidos.

Sialguna tienen dudas o quieren hacer algun comentario al respecto,
lo pueden hacer en los teléfonos 928458838 6 928291901, 0 bien al correo
electronico mfortea@dps.ulpgc.es.

Agradeciendo de antemano la colaboracion de todo el Equipo de |a Aso-
ciacion ... y de las familias que reune, les saluda atentamente

Sol Fortea Sevilla. Psicologa n® col.P522
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INFORME DE

Datos personales
Nombre:

Fecha de nacimiento:
Edad de exploracion:
Edad cronoldgica:
Municipio:

Exploracion y Resultados
MCHAT/ES:
ADIR

- Incapacidad Cualitativa en la Interaccion social Reciproca: _ (punto

de corte:10)

- Incapacidad Cualitativa en la Comunicacién (No Verbal):  (PC:7)
- Patrones de Comportamiento Restringidos, Repetitivos y Estereotipa-

dos:  (PC:3)

« Anormalidad en el Desarrollo:

ADOS

« Comunicaciéon: _ (PCEA:2,TA:4)
- Interaccion Social Reciproca:  (punto de corte EA:4,TA:7)

« Juego:

- Comportamientos e Intereses Restringidos y Repetitivos:

BLR.:

Conclusion

En

Fdo.:
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