TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Programas de cribado y atenciéon temprana en niios
con trastornos del espectro autista

Ricardo Canal-Bedia, Patricia Garcia-Primo, José Santos-Borbujo, Gloria Bueno-Carrera, Manuel Posada-De la Paz

Introduccién. La necesidad de la deteccién y de tratamientos eficaces de forma temprana para los trastornos del espectro
autista es algo actualmente aceptado tanto por las sociedades profesionales como por la administracién sanitaria. Una
informacién actualizada y sintetizada sobre los procedimientos de cribado y las técnicas de atencién temprana para nifios
con trastornos del espectro autista facilitara la puesta en marcha de mejores dispositivos de deteccién y la labor de aseso-
ramiento a familias y profesionales sobre la atencidn e intervencidn a edades tempranas de los nifios.

Desarrollo. Se proporciona una revisién actualizada de los procedimientos de deteccién precoz y de atencién temprana
en el autismo, reflejando los aspectos mas relevantes que se deducen de las experiencias y estudios llevados a cabo hasta
el momento.

Conclusiones. Tras Ia revision realizada sobre las experiencias de deteccién precoz de autismo, se obtiene un grupo de
consideraciones importantes para realizar andlisis criticos de programas de cribado en marcha, asi como recomendacio-
nes para experiencias futuras. La revisién sobre los programas de atencién temprana proporciona una visién esperan-
zadora porque cada vez son mas frecuentes, sistematicos y metodolégicamente mds apropiados los estudios sobre la

eficacia de los programas de atencién temprana.
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Introduccion

Se estima una prevalencia para los trastornos del es-
pectro autista (TEA) de 6 casos por cada 1.000 [1] o
superior, llegando a 11 casos por 1.000 entre 3 y 17
aflos [2]. En Espaiia habria mas de 70.000 nifios y
adolescentes afectados. Asi, la necesidad de detec-
ci6én y tratamientos nunca ha sido tan evidente y son
comprensibles las reclamaciones de las organizacio-
nes profesionales y de apoyo a las personas con TEA.

Esta revision proporciona informacién actuali-
zada sobre deteccién precoz y atencién temprana
en los TEA para promover una identificacién mas
temprana, asi como recomendaciones utiles para
orientar a las familias.

Programas de deteccion
En las dos ultimas décadas han proliferado estudios

de deteccién precoz. La variedad de experiencias per-
mite identificar los siguientes aspectos importantes.

Interpretacion de los valores psicométricos

Los estudios sobre cribado usan la sensibilidad y la
especificidad como pardmetros basicos. Es deseable
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que el cribado tenga alta sensibilidad. Sensibilidad y
especificidad son pardmetros interrelacionados y
debe existir equilibrio entre ellos, de tal modo que
si se cambian los criterios o el punto de corte de la
prueba para mejorar la sensibilidad, se vera afecta-
da la especificidad. Un programa con alta sensibili-
dad tendra muchos falsos positivos. Si incremen-
tamos la especificidad sacrificamos la sensibilidad
obteniendo mas falsos negativos, niflos que tendrian
retraso en la intervencién. La baja especificidad,
con mayor sensibilidad, también tendra consecuen-
cias, ocasionando mas evaluaciones y preocupando
a familias de niflos que después no tienen TEA. Por
eso es necesario dotar al instrumento de un recurso
adicional que permita mas precisién. Hay que con-
siderar también los falsos positivos que, no tenien-
do TEA, padecen otro trastorno. Asi, en vez de re-
chazar un programa de cribado por su tasa de falsos
positivos, una evaluacién comprensiva puede indi-
car que el programa sirve para la deteccion de ni-
fos sin TEA que se beneficiarian de una atencién
temprana.

Otra medida usada es el valor predictivo positivo
[3], un indice afectado por la prevalencia, lo que le
invalida como indicador comparativo, proponiéndo-
se como indice clinicamente m4s ttil la razén de pro-
babilidad [4], que no depende de la prevalencia y
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mide la probabilidad de un resultado (positivo o ne-
gativo) segtn la presencia o ausencia de enfermedad.

Detectar a una edad muy temprana implica dife-
renciar TEA de otros trastornos o del desarrollo ti-
pico [5]. Hay conductas como el contacto visual o
los protodeclarativos que se desarrollan desde los 9
hasta los 18 meses [6] y s6lo son un signo clinico
cuando no han aparecido a los 18 meses. También
las conductas repetitivas pueden aparecer en nifios
sin trastornos [7]. La dificultad en distinguir TEA y
no TEA quedé patente en los programas con los es-
tudios ESAT [8] y CESDD [9]. Ambos estudios en-
contraron nifios con regresién después de un desa-
rrollo normal y los casos mas leves de TEA pasaron
desapercibidos a una edad temprana. En cuanto al
cociente intelectual, los estudios coinciden en su
influencia sobre la sensibilidad, lo que indica que
los nifios con TEA sin retraso intelectual son mds
dificiles de detectar [10].

Es frecuente usar herramientas de cribado de modo
diferente al original, segin necesidades concretas.
Por ejemplo, Dereu et al [11] no utilizan la entrevis-
ta confirmatoria del M-CHAT, pero Canal-Bedia et
al [12] y Nygren et al [13] siguen el protocolo origi-
nal. Esa entrevista se puede sustituir por una con-
firmacién inmediata si el pediatra dispone de un
recurso para seguir los algoritmos [14].

En vez de desarrollar nuevas herramientas, po-
dria ser ttil evaluar las existentes mds despacio, ex-
plorando diferentes puntos de corte [15]. El estudio
espaiol del M-CHAT [12] indicé que se podia re-
ducir el nimero de falsos positivos si se sube el
punto de corte a cinco items fallados sin aumentar
el numero de falsos negativos.

Respecto a los items, las dificultades sociocomu-
nicativas siempre estdn incluidas y el item ‘falta de
atencion conjunta’ es muy eficaz para identificar
TEA [16], pero pocas herramientas incluyen la con-
ducta repetitiva. Hay que incluir también items de
juego, manteniendo los de interaccién social y co-
municacién. La formulacién del item es también im-
portante. Por ejemplo, el CHAT seria mas sensible si
preguntara si el nifio ‘nunca’ ha producido determi-
nada conducta, en vez de si ‘rara vez’ lo hace [17].

Aunque los padres no son expertos en déficits, sue-

len saber detectar un problema del desarrollo [18].
Aun asi, pueden no conocer qué habilidades deben
aparecer a cierta edad [11], subestimando o sobrees-
timando el comportamiento de su hijo. Por eso, la
colaboracién de otros agentes que conocen al nifio
puede ser til. En el estudio con el ESAT [8] se detec-
taron 3 de los 18 nifos gracias a la informacién de la
guarderia. Por tanto, hay que combinar informacién
de los padres con la de educadores o pediatras.

Se recomienda la formacién a profesionales sobre
signos tempranos [19], ya que mejora los resultados
del cribado. El proyecto DIANE [16] muestra que la
formacidn facilita la deteccién. Si el profesional no
recibe formacién, hay mds riesgo de fracaso por
desacuerdo, miedo a cometer errores, desconoci-
miento o falta de criterio para determinar si el com-
portamiento del nifio indica TEA.

El programa de cribado debe considerar las carac-
teristicas del contexto. El programa del ‘Nifio Sano,
en Espania, es el contexto idéneo, al ser accesible a
toda la poblacién. Ademas, es fundamental la coor-
dinacién entre el sistema de salud y la atencién
temprana. No se debe implantar un programa de
cribado si no hay servicio de diagnéstico y atencién
temprana. Ademads, tales servicios resultan necesa-
rios para identificar los falsos negativos.

Uno de los ultimos trabajos sobre deteccion precoz
[20] es un programa de vigilancia del desarrollo a
los 8, 12, 18 y 24 meses a través del servicio de en-
fermeria. Revela que la vigilancia del desarrollo tie-
ne un valor predictivo positivo del 81%, una sensi-
bilidad del 83,8% y una especificidad del 99,8%. La
conclusién es que la vigilancia del desarrollo per-
mite identificar a los nifios con riesgo de TEA. Tam-
bién, la aplicacién informatica del M-CHAT en Es-
paia [14] indica que la vigilancia del desarrollo me-
jora los resultados y el escalado del programa.

La investigacién en biomarcadores tiene poca tra-
dicion, pero la expectativa es identificar antes de la
aparicién de TEA. Un biomarcador puede contribuir
a la susceptibilidad y también puede representar un
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endofenotipo o un rasgo hereditario subyacente
para la susceptibilidad de TEA [21]. También puede
ser resultado secundario del TEA. Es importante
considerar estas diferentes posibilidades porque se-
gun sea el planteamiento, asi serdn los objetivos para
el diagndstico y para la atencién temprana [22].

El estudio de biomarcadores es muy prometedor,
pero aun tiene limitaciones. Su sensibilidad y espe-
cificidad probablemente serdan muy diferentes cuan-
do se apliquen a la poblacién general. Los estudios
hasta ahora publicados usan medidas de laboratorio
y se ha sugerido que estas medidas son muy sensi-
bles a la edad [23]. El valor de los biomarcadores
propuestos se basa en la idea de que las diferencias
observadas en los nifios de riesgo genético para TEA
(p. €., hermanos) son reflejo de la sintomatologia
que presentaran los que desarrollen TEA. Pero esto
resulta cuestionable si se acepta que el desarrollo
neuroldgico de nifos de riesgo es atipico.

La deteccion precoz facilita un tratamiento tempra-
no. La atencién temprana ha ser individualizada,
multidimensional y multidisciplinar. Los objetivos han
de fomentar la independencia y la calidad de vida,
mejorando habilidades sociales y comunicacidn, re-
duciendo la discapacidad y la comorbilidad, pro-
mocionando la independencia y apoyando a la fa-
milia. Aunque los TEA tengan un origen bioldgico,
la intervencién mas eficaz es la educativa y la far-
macologia desempeiia un papel menor hasta ahora.
La mayoria de las experiencias sobre atencidon
temprana se refieren a nifios mayores de 3 afios,
siendo muy pocas las que incluyen a menores de 24
meses. En 1998 no habia ningtn ensayo aleatorio
controlado sobre atencién temprana [24], y en el
afio 2013, 14 ensayos, ocho de ello publicados en los
altimos dos afnos. Ademads, han proliferado las revi-
siones sistemadticas. Hoy es dificil sostener que no
hay evidencia de eficacia de la atencién temprana.

Tratan de lograr un impacto amplio dedicando mu-
cho tiempo (25-30 horas semanales durante 1-2
afios) y tienen varios componentes [25]. Son ‘pro-
gramas de marca’ [24] con un enfoque tedrico con-
creto. Aportan datos sobre eficacia y manuales con
el contenido y los procedimientos. Hay riesgo aso-
ciado a su publicidad y comercializacién, y pueden
representar una pesadilla econémica para las fami-
lias. Asociar una marca a resultados positivos pue-
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de llevar a aplicar el programa ignorando las carac-
teristicas del nifio. Son programas pensados para
un nifno ‘ideal’ que no existe y su aplicacién literal
puede ignorar las caracteristicas individuales.
Diversos estudios han analizado la eficacia de es-
tos programas basados en el andlisis conductual
[24-27] y han concluido que pueden lograr resulta-
dos positivos en comunicacién, habilidades cogni-
tivas y adaptativas. Los resultados varian entre es-
tudios y de unos nifos a otros. No todos progresan
igual y no se sabe qué nifios se benefician mds de
estos programas. Hay dos modelos superiores a los
demads, Lovaas y Denver, pero ningin estudio com-
para estos métodos entre si. Las comparaciones en-
tre intervenciones conductuales e intervenciones
eclécticas con intensidad similar encuentran que
ambos modelos logran mejoras significativas [28].

Son de corta duracién (4-6 meses), no intensivos
(10-12 sesiones semanales) y ensefian habilidades
como atencién conjunta, juego, interaccién, imita-
cién, o sistemas de comunicacién como ingredien-
tes activos del tratamiento.

Un ensayo aleatorio controlado con dos grupos
[29] comparé dos tratamientos similares en todo
(intensidad, horario, ensefianza en casa...), pero a un
grupo se le ensefi6 ‘sincronia interpersonal, un con-
tenido consistente en imitacion, atencion conjunta e
intercambio de afecto. Ese grupo aumenté mds su
imitacién social y alcanzé niveles casi normales de
atencién conjunta y afecto. Otro ensayo aleatorio
controlado, que ensefiaba imitacién y motivacién
para relacionarse [30], encontré relacién entre habi-
lidades previas de juego y progresos en imitacién y
concluia que el juego puede ser indicador de la res-
puesta al tratamiento. Otro estudio [31] ha constata-
do que la intervencién sobre atencién conjunta me-
jora la imitacidn, afecto positivo, juego, inicios so-
ciales y lenguaje. También los nifios que han recibi-
do entrenamiento en atencién conjunta responden
mds socialmente ante un estimulo inesperado [32].

Las revisiones sistemdticas publicadas [33-35]
indican la necesidad de més evidencia para las his-
torias sociales, el programa PECS (Picture Exchan-
ge Communication System) y la integracién senso-
rial. La integracién auditiva no ha mostrado benefi-
cio alguno para los nifios pequefios con TEA.

Dotan a las familias de recursos para facilitar pro-
gresos en sus hijos. No hay evidencia de mejores re-
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sultados implicando a los padres [36-38], aunque se
logran mejoras en interaccién. Las revisiones siste-
maticas [27,39] identifican una reduccién en pro-
blemas de conducta, mejoras en crianza y mayor
sentimiento de competencia. Pueden reducir el es-
trés al mejorar la conducta y aumentar la autoefica-
cia al progresar la comunicaciéon [40,41]. Un estu-
dio reciente [42] constaté que la participacién de
los padres predice la implicacién social del nifio.

Un procedimiento de cribado debe considerar sus
propiedades psicométricas, cémo identifica falsos
positivos y negativos y la edad, ya que a una edad muy
baja resulta facil confundir TEA con otras alteracio-
nes, especialmente en caso de bajo cociente intelec-
tual. Hay que valorar el tipo de items del instrumento,
el punto de corte y los criterios para la derivacion. La
colaboracion de profesionales y familias y el contex-
to asistencial son relevantes. La deteccién precoz es
beneficiosa para los nifios, las familias y el sistema
asistencial, pero atin debe promoverse la vigilancia
activa del desarrollo para la deteccién precoz.

La deteccion precoz es el primer paso de la aten-
cién temprana y hoy dia son frecuentes los estudios
sobre su eficacia. Intensidad més precocidad, unido
a tiempo de aplicacidn, influyen en los resultados.
La participacién de los padres mejora la interaccién
y el nifio generalizara aprendizajes.

Se buscan los ‘ingredientes activos’ que produz-
can mejoras globales, asumiendo que los déficits
son interdependientes. El trabajo sobre determina-
das caracteristicas produce mejoras en otras areas,
logrando asi cambios significativos mediante inter-
venciones mds econdmicas en términos de recursos
asistenciales y familiares.

Las familias estdn dispuestas a colaborar, pero
no hay un modelo claro. Los nifios con TEA logran
resultados si los padres participan, pero éstos re-
quieren apoyo para afrontar las dificultades. Su for-
macién incrementa la intensidad y continuidad del
tratamiento. Los padres con formacién y apoyo,
junto a profesionales sensibilizados y técnicamente
capaces, logrardn mejoras significativas en el desa-
rrollo de los niflos con TEA.
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Introduction. The need for effective methods of detection and treatment in the early stages of autism spectrum disorders
is something that is currently accepted both by professional societies and by the healthcare authorities alike. Up-to-date
comprehensive information about the screening procedures and early care techniques for children with autism spectrum
disorders would make it easier to implement better detection devices as well as easing the job of counselling families and
professionals about care and intervention at early ages in children.

Development. This study offers an updated review of the procedures for early detection and early care in autism, while
reflecting the most relevant aspects that can be deduced from the experiments and studies conducted to date.

Conclusions. The review carried out on trials involving the early detection of autism yields a group of important considerations
to be taken into account in carry out critical analyses of screening programmes that are already under way, as well as a
set of recommendations for future experiments. The review of the early care programmes provides a promising view
because studies on the effectiveness of early care programmes are becoming increasingly more frequent, systematic and
methodologically more appropriate.
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