TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

De la deteccion precoz a la atencion temprana:
estrategias de intervencion a partir del cribado prospectivo

Ricardo Canal-Bedia, Patricia Garcia-Primo, Aranzazu Hernandez-Fabian, Maria Magan-Maganto,
Ana B. Sanchez, Manuel Posada-De la Paz

Introduccién. El reto de la deteccién precoz puede realizarse desde una perspectiva evolutiva. Los tratamientos de in-
tervencién temprana han demostrado su eficacia siempre y cuando se apliquen sistematicamente en el marco de una
planificacién estratégica del tratamiento.

Objetivos. Proporcionar una revisidn actualizada para responder a las criticas a la deteccién precoz y aportar una reflexién
sobre la estrategia de intervencién, basada en la revisién de las técnicas de atencién temprana usuales en el campo del
autismo, reflejando los aspectos mas relevantes que se deducen de las experiencias y estudios llevados a cabo hasta el
momento.

Conclusiones. Tras la revisidn realizada se concluye que la deteccién precoz puede ser mas eficiente si se lleva a cabo en
el marco de la vigilancia del desarrollo, que ademds ofrece la oportunidad de proporcionar orientacién sobre el desarro-
llo del menor. La atencién temprana constituye un recurso eficaz para atender las necesidades del menor con autismo.
Los profesionales tienen la responsabilidad de evaluar el trabajo que hacen con una actitud reflexiva y critica sobre los
tratamientos disponibles tomando en consideracién los valores y las preferencias de las familias. Los programas deben

centrarse en los sintomas nucleares aplicando ingredientes activos del tratamiento.
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Deteccion precoz

La deteccion temprana de los trastornos del espec-
tro autista (TEA) ha resultado un tema de creciente
relevancia, ya que se asumen importantes benefi-
cios para las personas con TEA, sus familias y para
la sociedad en general. Pero ha sido en los tltimos
10 afios cuando el interés por la deteccién precoz
ha aumentado mucho mads, coincidiendo con el in-
cremento en los datos de prevalencia, que ha lleva-
do a considerar los TEA trastornos mucho més co-
munes de lo que se crefa anteriormente. Ademis, el
aumento de las expectativas sobre la capacidad de
los actuales métodos de intervencién temprana pa-
ra mejorar el desarrollo y la calidad de vida de la
persona ha contribuido a sostener la idea de que,
cuanto antes se detecte el problema, mejores resul-
tados se obtendran con el tratamiento.

Sin embargo, aunque la mayoria de los estudios
de cribado en la tiltima década estan proporcionan-
do resultados prometedores, hay muy pocas expe-
riencias europeas de cardcter poblacional, sobre to-
do porque los instrumentos de deteccién publica-
dos hasta la fecha se han disefiado generalmente
para responder a la realidad de un contexto asisten-
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cial especifico (salud, educacion, etc.). Esto hace di-
ficil la proliferacién de experiencias, en especial si
hay diferencias culturales significativas en el mode-
lo de servicios respecto al contexto donde se desa-
rroll6 originariamente.

Los argumentos mds utilizados contra el cribado
universal se centran en las cualidades psicométricas
de las herramientas de cribado actuales y en los re-
sultados del tratamiento alcanzados por los progra-
mas de intervencién temprana. Estos argumentos se
han resumido en diversos trabajos [1,2], en los que
se destaca que no hay instrumentos con las propie-
dades necesarias como para asegurar la detecciéon
eficiente, ya que existe un grave riesgo de identifi-
car a algunos nifios como posibles casos sin pade-
cer TEA (falsos positivos), lo que seria un desperdi-
cio de recursos, y también riesgo de perder casos,
es decir, niflos con TEA a los que se les diagnostica
la enfermedad a una edad mds avanzada (falsos ne-
gativos). También se arguye que en la actualidad no
existen técnicas de intervencion con garantias de
conseguir suficientes resultados positivos. Este ulti-
mo argumento es dificil de sostener hoy, ya que los
estudios afirman que todos los procedimientos sis-
tematicos de intervencién temprana iniciados antes
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de los 3 afos, aplicados con la suficiente intensidad,
producen mejoras significativas [3-6], aunque toda-
via no es posible determinar cudl es el mejor trata-
miento en términos de resultados para la persona y
aunque ningun tratamiento logre una cura para el
TEA. Por el momento, el mérito de los procedi-
mientos de cribado es su propésito de reducir la
deficiencia y la discapacidad, lo que no debe subes-
timarse.

La afirmacion de que los instrumentos de criba-
do actuales producen un elevado niimero de casos
falsos positivos también debe matizarse, puesto que
la realidad es que los falsos positivos son, por lo ge-
neral, nifios con dificultades de desarrollo que re-
quieren un tratamiento de intervencién temprana.
Por ejemplo, la Modified Checklist for Autism in
Toddlers (M-CHAT), uno de los instrumentos de
deteccién mas utilizados, tiene un valor predictivo
positivo (VPP) para cualquier retraso en el desarro-
llo del 90-98% [7,8]; la version revisada de esta he-
rramienta (M-CHAT-R/F), ahora en proceso de adap-
tacion cultural en Espana, se aplica entre los 18 y 24
meses y muestra un VPP para cualquier retraso del
desarrollo del 94% [9]. Cuando se aplica la M-CHAT
en combinacién con otra herramienta, el VPP es
bastante bueno [10,11]. Otras herramientas que
también se utilizan en algunos estudios de cribado
ofrecen un buen VPP para alteraciones en el desarro-
llo. Por ejemplo, el Early Screening of Autistic Traits
(ESAT) [12] y la Infant Toddler Checklist (ITC) [13].
Por tanto, los instrumentos de deteccién de TEA
pueden ser suficientemente sensibles para advertir
cambios en el desarrollo, lo que proporciona una
ventaja para el uso de este tipo de herramientas: su
implantacién programada en un contexto asisten-
cial o educativo estableceria dispositivos con po-
tencial para mejorar la capacidad del sistema en la
identificacién de casos con dificultades de desarro-
llo [14,15].

Otra cuestién que se plantea en relacién con la
implementacién de sistemas de deteccién tempra-
na es la variabilidad en la presentacion de los sinto-
mas de TEA en los primeros 36 meses. Las eviden-
cias sugieren que puede haber cuatro patrones de
presentacién de los sintomas antes de los 36 meses
[16,17], lo que tendria relevancia para la ejecucion
de los programas de cribado. También hay variabi-
lidad en cuanto al tipo y el poder predictivo de los
sintomas, y cémo y cudndo los sintomas se expre-
san. Un tercio de los nifios con TEA pierde el diag-
nostico antes de que alcance los 36 meses [18]. Otro
estudio [19] sugiere que el poder predictivo de al-
gunos marcadores es diferente dependiendo de la
edad cronoldgica. Asi, los déficits en senalar, imita-

cion, contacto visual y respuesta al nombre son im-
portantes para identificarlo a los 12 meses. A los 18
meses, los déficits en sefialar y el contacto visual si-
guen siendo marcadores clave, y a los 24 meses, el
juego simbolico constituye un predictor relevante
para el diagndstico.

El uso de los procedimientos de cribado tiene con-
secuencias positivas. Estd claro que la variabilidad
en la aparicién y la expresién del autismo plantea
dificultades para la aplicacién de sistemas de detec-
cion temprana e implica asumir que no todos los
casos de autismo son detectables a la misma edad y
del mismo modo, lo que justifica un enfoque evolu-
tivo para la deteccién precoz. Es cuestion de adap-
tar las herramientas y el procedimiento teniendo en
cuenta lo que se sabe sobre el desarrollo temprano
de los ninos con TEA.

Esto es posible incorporando los procedimientos
de deteccién temprana a los dispositivos de vigilan-
cia del desarrollo ya en uso en el contexto asisten-
cial. La vigilancia del desarrollo permite identificar
a nifios que pueden estar en riesgo de retrasos en el
desarrollo a través de un proceso flexible y conti-
nuo, en el que se realizan observaciones especiali-
zadas a lo largo de todas las visitas de atencién a la
salud infantil [20]. La evidencia muestra que la in-
corporacién de procedimientos sistemdaticos para la
vigilancia del desarrollo social, el juego, el lenguaje
y el comportamiento mejora la identificacion pre-
coz de los TEA vy otros trastornos del desarrollo
[21,22], ademads de facilitar orientacién a las fami-
lias sobre el desarrollo de sus hijos.

La aparicién del autismo produce un impacto que
es diferente en intensidad y duracién para cada fa-
milia. Cada persona con autismo es tnica y, como
se ha dicho, existe una amplia heterogeneidad, tan-
to en la etiologia del conjunto de trastornos que
constituyen los TEA como en la edad de aparicién
de los primeros sintomas y en los resultados que se
logran con el tratamiento. En el desarrollo del au-
tismo se da una especificidad evolutiva que es re-
sultado de procesos bidireccionales de influencias
reciprocas entre los diferentes factores genéticos y
otros factores de riesgo y el ambiente durante el de-
sarrollo temprano [23]. Igualmente, cada familia es
también dnica, con un entramado complejo y ex-
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clusivo de relaciones, experiencias, valores y expec-
tativas que se ven afectadas, modificadas irreme-
diablemente, cuando el autismo entra en ella. Estas
singularidades personales y familiares llevan a que
cada persona con TEA y cada familia precisen aten-
ciones unicas, ajustadas a cada caso particular, pro-
porcionadas por servicios especializados de apoyo.

Muchas familias afrontan bien el reto de adap-
tarse a la nueva situacion; otras presentan dificulta-
des de adaptacion, de manera que pueden verse
afectados el ajuste parental y marital [24], las pau-
tas educativas y de crianza [25] y el ajuste psicoso-
cial de los hermanos [26]. La mayoria desarrollara
formas especificas de resistencia, funcionales para
su contexto habitual. Como ante cualquier otra cir-
cunstancia estresante, pueden, por ejemplo, apren-
der a afrontar los problemas, a desarrollar cierto
sentido de invulnerabilidad, o pueden mostrar ma-
lestar temporalmente y después superarse a si mis-
mos para ser mas fuertes que antes [27]. Se han
descrito diversos factores de proteccién que favore-
cen la resistencia de las familias. Se agrupan en tres
categorias [28]: factores histéricos, recursos pro-
pios de las familias y apoyos sociales. Los factores
histéricos y los recursos propios se refieren a me-
dios disponibles en la familia, como los modelos de
comportamiento de otros miembros y, en general,
competencias con una funcién en el desarrollo de
estrategias de afrontamiento. En los recursos pro-
pios de la familia se incluye también la competencia
emocional de los miembros de la familia para com-
prender sus emociones y las de los demas, las com-
petencias para buscar soluciones, adoptar una pers-
pectiva optimista, gestionar el tiempo y organizar
las tareas, responsabilidades o actividades. Final-
mente, los apoyos sociales comprenden el conjunto
de recursos y dispositivos tanto formales como in-
formales, incluyendo el tratamiento, que estan a dis-
posicién de la familia para afrontar del mejor modo
posible los retos a los que se enfrenta.

El tratamiento no puede dirigirse en exclusiva al
nifo, sino que debe tomar en consideracién las ne-
cesidades de la familia como un todo, asi como los
aspectos contextuales relevantes. Hoy estan dispo-
nibles diversos enfoques de tratamiento que combi-
nan una gran variedad de metodologias, lo que im-
plica determinar cudl es el tratamiento adecuado en
cada caso. Las familias, junto con los profesionales,
deben tomar decisiones relevantes para el desarro-
llo del menor, y se necesitan criterios para prescri-
bir el tratamiento apropiado, lo que implica identi-
ficar la mejor evidencia sobre resultados de diferen-
tes enfoques de tratamiento, poniéndola en relacién
con los resultados de la evaluacion del nifio y su fa-
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milia. Tanto los padres como los profesionales de-
ben reconocer la importancia de una comprensién
amplia de los diferentes enfoques, la evidencia a fa-
vor o en contra, para determinar qué nifios van a
beneficiarse de un tipo concreto de intervencion.

Es necesaria una evidencia fuerte, que aporte in-
formacién suficiente sobre los efectos del tratamien-
to a corto y largo plazo en los sintomas principales
y los sintomas asociados. Esta debe informar sobre
qué puede influir en un mejor o peor resultado; so-
bre si la frecuencia, la duracién o la intensidad son
factores importantes; si es necesaria una formacién
previa o si determinadas caracteristicas del menor o
de la familia son importantes para el resultado del
tratamiento. También la evidencia disponible debe
informar sobre cdmo identificar las pequeiias mejo-
rias en las fases iniciales del tratamiento que antici-
pen los resultados finales, los efectos a largo plazo y
la evidencia disponible de generalizacion. Este plan-
teamiento permite enfocar las necesidades de inter-
vencion en términos de resultados a largo y a corto
plazo y a objetivos inmediatos. Hay diferentes estra-
tegias para determinar estos tres niveles de planifi-
cacién. Puede ser mas facil centrarse en las habilida-
des o conductas por adquirir en el corto plazo, o se
puede empezar planteando los resultados a largo
plazo y trabajar hacia atras para identificar objetivos
a corto plazo necesarios para lograr los resultados a
largo plazo. Independientemente de la secuencia, en
la planificacién de la intervencién hay que atender a
los objetivos inmediatos y las metas a corto plazo
para seleccionar las intervenciones eficaces.

La estrategia de intervencion es mejor si su ela-
boracién se basa en los datos de la evaluacidn; si los
objetivos establecen claramente lo que el niflo serd
capaz de hacer como resultado de la intervencion;
si se evita el uso de jerga o lenguaje impreciso (ob-
jetivos especificos, medibles y observables) y si las
metas son relevantes también para la familia y el
contexto (tienen validez social).

Los estudios indican que los tratamientos mds
eficaces son los que usan técnicas dirigidas a los
sintomas centrales de TEA. El desarrollo de habili-
dades de interaccién y de comunicacién, seguido
del control del comportamiento, son los objetivos
principales del tratamiento que con mds frecuencia
se abordan [27]. Otros objetivos destacados son la
atencion conjunta y las habilidades para el juego,
dos aspectos generalmente afectados en el funcio-
namiento de los nifios pequeiios con TEA y amplia-
mente estudiados desde muy diversos puntos de
vista. En cuanto a las técnicas con mayor evidencia
de resultados, destacan las que tienen una base con-
ductual, en general combinada con un enfoque evo-
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lutivo y con sistemas de estructuracién del entorno
(apoyos visuales, estructuracién de las actividades
de aprendizaje, etc.).

Para cada meta u objetivo el plan de interven-
cién debe indicar técnicas especificas, combinadas
de diversas maneras. Por ejemplo, puede seleccio-
narse una intervencion integral para abordar multi-
ples objetivos, o puede usarse una intervencion es-
pecifica, aislada o en combinacién con otras inter-
venciones, para abordar un objetivo; o la misma in-
tervencion especifica se puede aplicar a diferentes
habilidades o conductas. El plan también debe des-
cribir quién se encargard de ejecutar la interven-
cién, incluyendo a los padres, y proporcionar deta-
lles como el lugar o la frecuencia y duracién. Los
componentes de un plan pueden variar en funcién
de las caracteristicas de los servicios, la disponibili-
dad de recursos y los contextos.

Los modelos de intervencién integral buscan un
impacto amplio, dedicando muchas sesiones y tiem-
po, y tienen varios componentes. Poseen un enfo-
que tedrico y aportan datos sobre eficacia y manua-
les con contenido y procedimientos. Los programas
de intervencién especifica son de corta duracion, no
intensivos y ensefan habilidades especificas como
ingredientes activos del tratamiento [29]. Todos in-
corporan a los padres, tratando de dotarles de habi-
lidades, conocimientos y apoyos que necesitan para
lograr los objetivos del plan. La incorporacién de
los padres lleva el tratamiento al hogar y a la comu-
nidad, permitiendo la transferencia a situaciones co-
tidianas y aumentando la confianza en si mismos.

La deteccion precoz es mds eficiente si se da en el
marco de la vigilancia del desarrollo, porque ofrece
la oportunidad de orientar a la familia sobre el de-
sarrollo de sus hijos. Pero requiere un amplio cono-
cimiento sobre el desarrollo temprano y los factores
de riesgo que intervienen en los TEA. Hoy sigue
siendo necesario entender la variabilidad en la apa-
ricion del autismo. Esta variabilidad puede derivar-
se de la presencia de varios factores de riesgo que
interactian entre si, produciendo sintomas sutiles
en el inicio, lo que lleva a la diversidad en la expre-
sién del trastorno. Por otro lado, existe controversia
acerca del cribado en un contexto poblacional. Las
herramientas de evaluacién son un recurso valido y
fiable para identificar el riesgo de problemas en el
desarrollo. Aunque las herramientas actuales deben
mejorar, un profesional entrenado puede utilizarlas
en el marco de la vigilancia del desarrollo.

La atencién temprana constituye un recurso efi-
caz para cubrir las necesidades del menor con TEA
y su familia desde los momentos iniciales. Es ne-
cesario planificar la intervencién basidndola en los
resultados de la evaluacién y aplicando procedi-
mientos y técnicas con evidencia de eficacia. Es im-
portante una actitud reflexiva y critica sobre los tra-
tamientos y elegir los que aporten evidencia de re-
sultados, teniendo en cuenta los valores y las prefe-
rencias de la familia. Hay que evaluar el trabajo que
se hace, asi como desarrollar técnicas que encajen
en el contexto comunitario. Los programas de in-
tervencion deben centrarse en los sintomas nuclea-
res y en ingredientes activos del tratamiento que
logren cambios significativos en el contexto del tra-
tamiento y en el marco familiar, incrementando el
nivel de independencia, la integracién social y la
calidad de vida de la persona con TEA y su familia.
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Introduction. The challenge of early detection can be tackled from an evolutionary perspective. Early intervention treatments
have shown themselves to be effective provided that they are applied systematically as part of the strategic planning of
the treatment.

Aims. The aim of this study is to provide an updated review in response to the criticism targeted towards early detection
and to offer some considerations on the intervention strategy. Our research is based on a review of the early care techniques
that are commonly used within the field of autism and it intends to reflect the most significant aspects that can be deduced
from the experiments and studies carried out to date.

Conclusions. From the findings of the review it can be concluded that early detection may be more efficient if carried out
within the framework of developmental surveillance, which also offers the opportunity to provide guidance on the child’s
development. Early care is an effective resource for attending to the needs of children with autism. Professionals have the
duty to assess the work they do on available treatments with a reflexive, judicious attitude, taking into account the values
and preferences of the families. Programmes must focus on the core symptoms and apply the active ingredients of the
treatment.
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