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Introduccion

En nuestra experiencia, al trabajar con ni-
fos y nifias con peculiaridades asociadas a
los trastornos del espectro autista, nos en-
contramos, en el momento de hacer la en-
trevista a las familias, que muchas de ellas
hablan de que las dificultades en el desa-
rrollo de su hijo/a empezaron a ser eviden-
tes en torno al afio y medio, percibian que
su evolucidn se estancaba e incluso perdia
habilidades adquiridas, fundamentalmen-
te comunicativas. En otros muchos casos,
al indagar en la evolucién desde el naci-
miento, nos cuentan que desde antes del
afio ya habia algo en su hijo/a que no iba
bien, con dificultades para interactuar con
él. La mayoria sefiala que en los primeros
meses sus hijos/as eran muy tranquilos, al-
gunos ni siquiera demandaban comer, por
lo que podemos pensar que no habia mu-
cho interés o respuesta a las interacciones
de su entorno.

La constatacién de que cuanto mas tem-
pranamente se intervenga mas posibilida-
des existe de conseguir una evolucion fa-
vorable, hace que requiera importancia la
deteccidén de los signos de alarma lo antes
posible. Si se quiere mejorar su condicion
autista es necesario intervenir antes de los
tres aflos para evitar que sus trastornos
precoces se cronifiquen formando parte
de su mundo interno (Larban, 2018). Por
este motivo, en las dos ultimas décadas,
muchas de las investigaciones sobre este
trastorno intentan averiguar cuales pue-
den ser los biomarcadores o caracteristi-
cas conductuales que faciliten su detec-
ciéon temprana.

En relacidn a la deteccidn, son los propios
afectados los que manifiestan la tardan-
za en obtener un diagndstico, muchos de
ellos después de un largo periplo por dif-
erentes profesionales. Sélo un pequeiio

de los registros de vigilancia del Center for
Disease Control and Prevention de Estados
Unidos (Wiggins et al., 2006), incluso a los
nifios que fueron objeto de una evaluacidn
inicial por un posible TEA a una media de
edad de 4 afios no se les acabd diagnosti-
cando dicho trastorno como minimo hasta
los 5 afios en promedio.

Esta tardanza diagndstica se contradice
con la opinion expresada por las familias
gue manifiestan observar signos de alarma
en el desarrollo de sus hijos desde edades
mas tempranas: el 30% de los padres de
nifnos con TEA sospechd problemas de de-
sarrollo antes del primer aniversario del
nifo; el 50%, a los 18 meses; y el 80%, a
los 2 afios (Chawarska et al, 2007; Weth-
erby et al., 2008). Pese a ello, la mediana
de edad del diagndstico en Estados Uni-
dos sigue siendo 5,5 afios (Shattuck et al.,
2009). En investigaciones desarrolladas en
la Comunidad Auténoma de Canarias se
encontré que en el 79% de los casos fue
la propia familia quien tuvo las primeras
sospechas de que algo no iba bien en el
desarrollo de los nifios. EI 69% recibieron
el primer diagndstico durante los 3 prim-
eros afos, el 32% antes de los dos afios. La
demora diagndstica se situé en 16 meses
(Fortea et al., 2013). Estos autores con-
cluyen que la mayoria de los padres de
nifos con TEA son conscientes de alter-
aciones en el desarrollo de sus hijos alre-
dedor de los 18 meses e insisten en que la
deteccidn temprana mejora el prondstico.
Igualmente, Chakrabarti (2009), a partir de
la utilizacion del ADI-R con padres de nifios
autistas, concluyeron que la edad media
de los padres para reconocer algun prob-
lema fue 23,4 meses, el retraso de tiempo
medio desde el primer reconocimiento del
problema hasta la buisqueda de ayuda pro-
fesional fue de 4 meses y para el diagnésti-
co de 32 meses.

La, investigacion para_la detec-
clon temprana de los TEA desde
el ambito psicoeducativo

porcentaje de nifios son diagnosticados
antes de los tres afios y en muchos casos,
es el profesional educativo el que detecta
las dificultades al iniciarse a la escolaridad.

En un estudio, citado por Klim et al. (2015), Si bien es cierto que se ha avanzado mu-



cho en la investigacion desde la medicina
y la neurobiologia, la realidad es que el
diagndstico de los TEA prioritariamente se
realiza a través de las conductas desajus-
tadas en el ambito de la comunicacién,
la interaccion social o por la presencia de
conductas llamativas relacionadas con la
inflexibilidad mental o comportamental.

Ciertamente, el mayor conocimiento del
patrén conductual del autismo y el avance
en los instrumentos de deteccion y diag-
nostico, ha posibilitado que los TEA sean
visibles en edades cada vez mas tempra-
nas (Hernandez et al., 2005; Larban, 2012).

En nuestro pais, desde la creacion del Gru-
po de Estudio de TEA del Instituto de Salud
Carlos Ill del Ministerio de Sanidad, se ha
insistido en la importancia de la investi-
gacion en relacion a la deteccidén tempra-
na de los TEA. Investigaciones como la de
Maestro et al. (2005), a través del anali-
sis de videos caseros, muestra que entre
los seis meses y el afio, en un porcentaje
muy importante de casos (87%), se puede
detectar y diagnosticar la evolucidn hacia
un funcionamiento autista. Barbaro y Dis-
sanayake (2013) se refieren también a la
importancia de contar con marcadores de
TEA en edades tempranas, centrandose su
estudio en las edades de 12, 18 y 24 meses
de edad.

En el ambito internacional existen difer-
entes pruebas validadas para este proce-
so de deteccidn: Checklist for Autism in
Toddlers (CHAT; Baron-Cohen et al., 1992);
Modified Checklist for Autism in Toddlers
(M-CHAT; Robins et al., 2001); Autism
Spectrum Screening Questionnaire for As-
perger and other high functioning autism
conditions (ASSQ; Ehlers et al., 1999); o
Childhood Asperger Syndrome Test (CAST;
Scott et al., 2002) que plantean su apli-
cacion a partir de los 18 meses, no tenien-
do la mayoria de ellas traduccion, ni vali-
dacidn a nuestro contexto.

En Espafia se recomienda el M-CHAT como
elemento de cribado a partir de los 18
meses, y posterior derivacién a una evalu-
acion diagnostica (Canal-Bedia et al., 2011,
2014). Para el diagndstico definitivo de
TEA, las pruebas especificas y mas recon-
ocidas son el ADOS vy el ADI-R ofreciendo
un algoritmo de diagndstico para el autis-
mo tal y como se describe en el CIM-10, el
DSM IV-TR y el DSM-V. Aun asi, existen de-
terminadas caracteristicas en el desarrollo
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social, comunicativo y simbélico en los dos
primeros afios de vida de estos nifios/as,
gue todavia no son suficientemente teni-
das en cuenta por las familias e incluso, por
los profesionales adscritos a la atencidn en
la primera infancia (Ferre et al., 2008). Una
definicion concreta del desarrollo pecu-
liar de las personas con TEA, con respecto
a dichas caracteristicas en esos primeros
24 meses de vida nos permitiria anticipar
la posible presencia de dificultades aso-
ciadas al espectro antes de los 2 afios; v,
en determinados casos, adelantar el diag-
nostico, que en la mayoria de las ocasiones
es el punto de partida para la planificacién
de la intervencién y la implementacién
de programas de atencién temprana que
estimulen aquellas funciones del desarrol-
lo que se encuentren limitadas.

La estimulacidon temprana de nifios con
signos de riesgo ha demostrado que ayu-
da de manera significativa a disminuir la
discapacidad asociada con el trastorno.
La plasticidad neuroldgica en esas edades
permite que, con la estimulacién oportu-
na, los nifios se enfrenten en el futuro con
mejores herramientas personales al entor-
no social. A partir de los tres afios, cuando
el trastorno autista se interioriza, es mas
dificil el tratamiento, siendo ademas mas
costosos los tratamientos en todos los
sentidos, y con resultados menos satisfac-
torios, cuanto mayor sea la edad de éste.

Una de las pocas investigaciones que he-
mos encontrado para la deteccion de si-
gnos de TEA antes de los 2 afios, es el es-
tudio de Veness et al. (2012), en el cual
no encontraron diferencias a los 8 meses,
sin embargo entre los 12 y 24 meses em-
pezaron a encontrar diferencias entre los
nifos con posible TEA, sobre todo en su
intencién de comunicacién; aunque el es-
tudio cuenta con poca potencia estadistica
debido a la escasez de muestra. Bolte et
al. (2013) insisten en la necesidad de re-
alizar estudios longitudinales y en edades
precoces para poder detectar el autismo, y
argumentan que es posible diagnosticarlo
antes de los 2 afios, edad promedio en que
se suele identificar el problema, perdiendo
un gran tiempo de intervencién y, por con-
siguiente, calidad de vida del niio.

Matson et al. (2011) observaron que el
76,2% de los padres de nifos posterior-
mente diagnosticados de TEA, tiene dudas
enrelacidén al desarrollo de sus hijos a partir
de edades muy tempranas y plantean que
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muchos de los sintomas son observados
desde el nacimiento. Argumentan que la
piedra angular del tratamiento precoz es la
deteccién temprana y el diagndstico. Por
tanto, se necesitan escalas que sean mas
especificas para los nifios muy pequenos.

Teniendo en cuenta que la prueba mas
empleada como screening de TEA en nues-
tro pais es el M-CHAT, que se aplica a los
18 meses, pero también de la evidencia
de signos de alarma antes de esta edad,
nos animamos a desarrollar el Proyecto de
I+D+| (PS12013-45794-R) “Deteccidn pre-
coz de signos de alarma en el desarrollo
de personas con TEA” que fue aprobado
en la convocatoria de 2013 vy finalizamos
en el 2017. Uno de los objetivos que nos
planteamos al realizar este proyecto era
detectar la existencia de signos de alarma
relevantes, en relacion a los TEA, desde el
nacimiento a los dos afos de vida, inclu-
so en aquellos nifios que después de un
desarrollo ajustado hasta los 18 meses,
pierden competencias adquiridas. Trata-
mos de elaborar un cuestionario que per-
mitiera un seguimiento longitudinal de las
opiniones de la familia acerca del desarrol-
lo de sus hijos y de la observacion de las/
os pediatras, ya que el M-Chat solo cuenta
con una bateria de preguntas a desarrol-
lar a los dieciocho meses en funcién de la
percepcion de la familia en este momento.
Sentimos que las familias necesitan tiem-
po para reflexionar y seguir con atencion
las preguntas que se les hacen sobre el de-
sarrollo de sus hijos, ya que en ocasiones,
el estado de primerizos y su disponibilidad
a interactuar con sus hijos ocasiona que no
sean ajustados en las respuestas que ofre-
cen en una entrevista puntual, no identifi-
cando sefiales de alerta.

Desarrollo de la investigacion

Con la finalidad de conseguir el objetivo
gue nos proponiamos en la investigacion,
desarrollamos un instrumento consistente
en diversos protocolos de observacién,
en funcién de la edad del nifio/a y que
denominamos “Cuestionario para la de-
teccion precoz de signos de alarma en el
desarrollo de personas con trastornos del
espectro autista”(TF-234-16). Estos proto-
colos son aplicados por los pediatras de
atencidn primaria en las visitas rutinarias
de los nifos de 0 a 24 meses.

El instrumento citado consta de siete pro-
tocolos, uno para cada una de las siguien-

tes edades:

e TO: Protocolo para nifios/as de 0-4
meses: 8 items

e T1: Protocolo para nifios/as de 4-6
meses: 12 items

e T2: Protocolo para nifios/as de 6-9
meses: 13 items

e T3: Protocolo para nifios/as de 9-12
meses: 18 items

e T4: Protocolo para nifios/as de 12-15
meses: 15 items

e T5: Protocolo para nifios/as de 15-18
meses: 15 items

e T6: Protocolo para nifios/as de 18-24
meses: 28 items

Cada uno de los protocolos de evaluacién
se divide en cinco areas de observacion,
vinculadas a las areas de desarrollo en
las cuales los niflos con TEA muestran di-
ficultades. Cada area incluye un conjunto
de items, en funcién de las caracteristicas
propias del periodo evolutivo del nifio/a.
Para determinar la idoneidad de los items
redactados, se siguio el método Delphi (Va-
rela-Ruiz, Diaz-Bravo, Garcia-Duran, 2012).
Considerando los resultados obtenidos,
se eliminaron algunos items y se modific-
aron otros, lo que dio lugar a un total de
109 items. Se repitid nuevamente el pro-
cedimiento que confirmé la adecuacién
por unanimidad de estos items. Las dreas
de observacién son las siguientes: Comu-
nicacion, Interaccion social, Simbolismo,
Conducta, Sensorial motora.

Cada item conlleva una pequefa expli-
cacién de la conducta a observar y a con-
tinuacién se hace explicita la condicidn
para marcar el expresado item.

Teniendo en cuenta la incidencia actual del
TEA (1/ 150; en Larban, 2012), se necesit-
aba un tamafo de muestra considerable
para poder extrapolar los resultados a la
poblacién objeto de estudio. Este ha sido
el principal escollo del proyecto.

Dada la presion asistencial a la que estan
sometidos los/as pediatras de los centros
de Atencién Primaria, ha sido muy com-
plicado conseguir la participacién de los
mismos. Por otra parte también ha sido
complicado hacer el seguimiento de los
menores participantes en el proyecto, bien
sea por no acudir a la cita de revision cor-
respondiente o por dificultades del profe-
sional sanitario (bajas laborales o abando-
no del proyecto).
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Todo esto da como resultado un nume- y 7 Tarragona).
ro insuficiente de casos que nos permita

validar el instrumento desarrollado con Prevalencia: 1/99

adecuadas propiedades psicométricas. Sin
embargo, el analisis de los cuestionarios
aplicados si nos permite confirmar la ex-
istencia de signos de alarma relevantes a
partir de los 12 meses, asi como evaluar la
incidencia de los TEA en las provincias de
Santa Cruz de Tenerife y Tarragona.

Sujetos del estudio

El cuestionario se aplicé a los nifios y nifias
de 0 a 2 afios que pasaban sus revisiones
médicas en las consultas de los/as pedia-
tras de atencion primaria que participaban
en el proyecto, de la provincia de Santa
Cruz de Tenerife y de Tarragona, una vez
aprobado el protocolo de la investigacién
y la participacion de los pediatras por par-
te de los comités éticos de cada organismo
publico.

El total de nifios/as a los que se les ha apli-
cado los cuestionarios es de 2.381 (1.757
en la provincia de Santa Cruz de Tenerife y
624 en Tarragona).

Analisis de los cuestionarios y re-

sultados

El analisis de los datos de los Centros, nos
facilita informacién sobre el nimero de
casos que presentan algun signo de alarma
en el periodo de 0 a 2 afios, lo que nos per-
mite detectar dificultades en el desarrollo,
al margen de que finalmente se confirme
el diagndstico de TEA, y facilita estar alerta
sobre la necesidad de implementar pro-
gramas de Atencidn Temprana. Esto viene
a confirmar la validez de los programas
de cribado para detectar a nifos con TEA,
ademas de ser provechoso para identificar
retrasos evolutivos asi como otros trastor-
nos del neurodesarrollo en general (Canal
et al., 2013; Charman y Gotham, 2013;
Garcia-Primo et. al, 2015).

Total de nifios/as a los que se les ha aplica-
do los cuestionarios: 2381 (1757 provincia
de Santa Cruz de Tenerife y 624 Tarrago-
na).

Total de nifios/as con algun signo de alar-
ma: 482 (323 provincia de Santa Cruz de
Tenerife y 159 Tarragona).

Total de nifios/as diagnosticados con TEA:
24 (17 provincia de Santa Cruz de Tenerife

Conclusiones

No hemos encontrado ningln signo de
alarma antes de los nueve meses.

La ausencia del gesto de sefialar a los 12
meses es un signo de alarma presente en
todos los ninos evaluados, coincidiendo
con otras investigaciones (Milla y Mulas,
2009; Barbaro y Dissanayake, 2012).

La ausencia de lenguaje es el signo de
alarma mads evidente a partir de los 15
meses, cuando segun el Inventario de
Desarrollo Atencidon Temprana (IDAT), los
nifios ya deberian utilizar entre siete y
diez palabras reales.

Coincidimos con Barbaro y Dissanayake
(2012) en que ademas de la ausencia de
lenguaje, los principales indicadores de
alarma son las dificultades de contac-
to visual y la ausencia de la conducta de
senalar, en todas las edades, unido a los
déficits de expresidon desde los 18 meses,
en combinacién con la ausencia de juego
simbdlico a los 24 meses.

Llama la atencidn las dificultades en el
desarrollo motor y el retraso en la ad-
quisicion de la marcha.

A medida que aumenta la edad, también
aumenta la presencia de signos de alar-
ma.
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