4

DETECCION Y DIAGNOSTICO DE
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

REAL PATRONATO
SOBRE DISCAPACIDAD

o



deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 3 $

Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad

Instituto
de Salud
Carloslll

Universidad de Salamanca

“Deteccion y Diagnostico de Trastornos
del Espectro Autista”

Equipo Investigador
Ricardo Canal Bedia

José Santos Borbujo
Francisco Rey Sdnchez
Manuel Franco Martin
M* José Martinez Velarte
M* José Ferrari Arroyo
Manuel Posada de la Paz
Grupo GETEA Carlos 111

[REAL PATROMNATO |

[SOBRE DISCAPACIDAD|

MINISTERIO
DE TRABAJO
Y ASUNTOS SOCIALES




deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 4 $

“Deteccion y diagnostico de trastornos del espectro autista”

Entidades participantes en la investigacion:

Universidad de Salamanca

Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras. Instituto de Salud Carlos III

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 Sociales de
Castilla y Leon

Edita: Real Patronato sobre Discapacidad
Documentos: 71,/2007

Cuidado de la edicién y distribucién: Centro Espanol de Documentacion sobre
Discapacidad, del Real Patronato sobre Discapacidad.

Serrano, 140 — 28006 Madrid. Tel. 917452449 — Fax. 914115502
www.cedd.net - cedd@futurnet.es

1* edicion: junio de 2007, 1.000 ejemplares
Imprime: Industrias Graficas Afanias

NIPO: 214-07-016-X
Deposito legal: M-29689-2007



deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 5 $

Indice

Presentacion. . . .. .. ... . 5
Agradecimientos ... ....... ... ... 7
Introduccion. . . . ... ... 9
Los instrumentos para el cribado . . ....... ... ... .. oo 13
Objetivos del estudio ... ....... .. .. .. .. .. .. .. .. .. . 15
MeEtOdo . . . . 16
Participantes .. ... .. 16
Participantes en el Estudio de la capacidad discriminativa (Estudio 1) ... .......... 16
Participantes en el Estudio de la capacidad predictiva (Estudio 2). .. .............. 18
INStrUMEnNtOS. « . . oot e e 18
Procedimiento . ... ... .. ... 20
Analisis de datos yresultados. . . .......... ... ... . L i 28
Resultados del analisis de la capacidad discriminativa del M-CHAT (Estudio 1). .. ... 28
Resultados del andlisis de la capacidad predictiva de los items (Estudio 2) .. ... 34
ConcluSIONES . . . .. ..o e 40
Referencias . ... ... ... ... 43
ADEXOS . o ottt 47



deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 6 $

Indice de tablas y figuras

TABLAS

Tabla 1. Signos tempranos del aQULSMO .........cccoiiiiiiiiiiiiiiiiii 11
Tabla 2. Caracteristicas de instrumentos de cribado de primer nivel de TEA ............... 14
Tabla 3. Participantes segin grupo de recogida de datos en Estudio 1..................cc.... 17
Tabla 4. Caracteristicas de la muestra (Estudio 1) .......ccooeeiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e, 17
Tabla 5. Participantes segin grupo de recogida de datos para el Estudio 2 .................. 18
Tabla 6. Distribucion de los participantes segin diagnostiCO........covuviiiiiiiiiiiiiiiiiiinnns 28
Tabla 7. Items que fallan los nifios con TEL receptivo-expresivo clasificados

COMO SOSPECHOSOS ...t 29
Tabla 8. Coeficientes de desarrollo, diagnostico y resultado del M-CHAT ...................... 31
Tabla 9. Contingencia Criterios Diagnoéstico TGD * M-CHAT .............cccccoviiiiniiinnnnn. 32
Tabla 10. Resumen del proceso de Casos..........ccccovvuiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 32
Tabla 11. Pruebas de Chi cuadrado ..........ccccooouiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 33
Tabla 12. Porcentaje de casos segtiin el nimero items fallados ...........ccccccoeiiiininnn. 34
Tabla 13. Frecuencia de casos que fallan en cada item teniendo en cuenta

resultado M-CHATCHAT ............cccoiiiiiiiiiiii 35
Tabla 14. Porcentaje de items fallados en muestra de sospechosos ............ccccocveviiiinnnn. 36
Tabla 15. Porcentaje de casos de TGD /Otros diagnosticos.........ccevviviuiiiiiiiiiiiiiiiiiicenn. 36
Tabla 16. Coeficientes de Analisis Discriminante Canonico ..........ccocevviviiiiiiiiiciieinn. 37
Tabla 17. Correlacion CanONMICa.........ccooivirieieieiiieieeeeeee et 38
Tabla 18. Estadistico lambda de WIlKs ...........cccooiiiiiiiiiic 38
Tabla 19. Coeficientes de la funcion de clasificacion...........cccoceviiiiiiiiiiiiiii, 38
FIGURAS

Figura 1. Relaciones entre entidades de la base M-CHAT ..............cccooiiiiiiniiiiiinnn, 22
Figura 2. Inventario de entidades principales...........cccoccovviiiiiiiiiiiiiiiis 23
Figura 3. Apartado de administracion datos personales del diccionario

de 1a base de datos M-CHAT /ES . ... oot 24
Figura 4. Importacion de base de datos .........c.cccovviiiiiiiiiiiiiiiiiii 25
Figura 5. Seleccion de variables ..........c.cccoiiiiiiiiiiiiiiii 26
Figura 6. Definicion de variables............oocooiviiiiiiiiiiiiiicceeecceee e 27
Figura 7. Comprobacion de datos............ccceceoiiiiiiiniiiiiiiicieeeeee s 27
Figura 8. Base de datos finalizada ...........c.ccccooiiiiiiiiiiiiiiiiii 28
Figura 9. Distribucién de los participantes segun M-CHAT*

Criterio diagnOStiCOFSEXO. . ..uiiiiiiiiiiiiiii i 29
Figura 10. Distribucion de los participantes segin M-CHAT*

Criterio diagnOStiCOFSEXO. . ..uiiiiiiiiiiiiiii i 30
Figura 11. Area bajo 1 CUIVA......o.iviveieiiecie e 33



deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 7 $

Presentacion

Los profesionales de la Medicina o de la Psicologia son conscientes de la importancia
del diagnostico precoz de los trastornos del espectro autista, pero no lo son menos de la
dificultad de la tarea. De ahi la importancia del trabajo que recoge la presente publica-
cion, fruto del esfuerzo de los técnicos del Instituto de Integracion en la Comunidad
(INICO), de la Universidad de Salamanca, y cuyas investigaciones cuentan con el apoyo
del Real Patronato sobre Discapacidad.

La Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados aprobé recientemente por
unanimidad una iniciativa del Grupo Parlamentario Socialista por la que se insta al
Gobierno a elaborar una guia de deteccion precoz del autismo. Esta recomendacion poli-
tica es un reflejo de la preocupacion que la ciudadania siente ante determinados trastor-
nos que afectan a un gran numero de personas, como son los trastornos del espectro
autista. Seguin estudios epidemiologicos recientes, uno de cada 250 ninos en edad esco-
lar presenta algtun trastorno del espectro, afectando de tres a cuatro veces mas a hombres
que a mujeres.

Hace tan s6lo unos anos no existia apenas informacion sobre los origenes, evolucion
o técnicas adecuadas de intervencion en el autismo. Hoy, gracias a iniciativas como la que
presentamos, podemos decir que el futuro es optimista.

Esta iniciativa de confeccionar una guia de deteccion precoz de los trastornos del
espectro autista recoge la inquietud sobre el escaso bagaje de publicaciones de alto nivel
cientifico o de grupos de investigacion en el estudio de estos trastornos. Por tanto, el ins-
trumento de deteccion que se valora en esta publicacion dotara a los pediatras de aten-
cion primaria y a los padres de un medio adecuado para la deteccion de los trastornos del
espectro autista y otros problemas de desarrollo.

Hace sesenta anos que el autismo se identificé por primera vez y, aunque aun faltan
muchos aspectos por resolver, iniciativas como las que el Real Patronato sobre
Discapacidad viene apoyando ofrecerdn una respuesta tranquilizadora a los padres que
asisten con alarma a sintomas cuyo alcance no pueden determinar, y constituiran un
importante avance de nuestro sistema sanitario y de servicios sociales en su responsabili-
dad de ofrecer a los ciudadanos la atencion a la que esta obligado por mandato constitu-
cional. Por ello, animamos al INICO y a su equipo investigador, dirigido por el doctor
Ricardo Canal Bedia, a continuar trabajando en esta linea.

Amparo Valcarce Garcia
Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad
Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad
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Introduccion

Los trastornos del espectro autista (TEA)' constituyen un grupo de alteraciones neu-
roevolutivas que se presentan en una amplia variedad de expresiones clinicas, siendo
todas consecuencia de disfunciones multifactoriales en el desarrollo del sistema nervioso
central. En los sistemas internacionales de clasificacion los TEA estan agrupados bajo el
epigrafe de Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD). En todos los trastornos de
este grupo se observan alteraciones cualitativas en la interaccion social, déficit en la
comunicacion y patrones repetitivos, restringidos y estereotipados de comportamiento. El
trastorno mads prototipico de este grupo es el autismo, caracterizado por la mencionada
triada de sintomas, aunque es mucho mas frecuente el trastorno generalizado del des-
arrollo no especificado, que no presenta toda la sintomatologia del autismo y por lo gene-
ral es menos grave.

En todos los casos, las alteraciones presentes en los TEA hacen muy dificil la vida de la
persona que presenta alguno de estos trastornos, asi como la vida de sus padres, de otros
familiares y de cuidadores o educadores. Hoy los TEA son todavia trastornos muy difici-
les de tratar y también de los mds costosos. En la actualidad, cuando han pasado mads de
60 anos después de ser descrito por primera vez el autismo, las personas con TEA y sus
familias contindan a la espera de respuestas sobre sus causas y en muchos casos a la espe-
ra de un diagnoéstico fiable y de un tratamiento adecuado.

Si bien no hay cifras definitivas sobre la prevalencia de estos trastornos, lo cierto es que
desde que se llevan haciendo registros sistematicos, se constata un incremento progresi-
vo de casos. Los datos mads recientes y alarmantes indican que la prevalencia del autismo
y los trastornos del espectro autista es mucho mayor de lo que se creia, la prevalencia de
todos los TGDs encontrada en los tltimos estudios puede ser del 58,7 por 10.000, con un
intervalo de confianza del 95%, entre 45.2-74.9, segun los resultados de Chakrabarti y
Fombonne (2005), pero puede llegar a representar hasta el 1% de la poblacion segin
Baird, Simonoff, Pickles, Chandler, Meldrum y Charlan (2006). Aunque estas tasas de pre-
valencia puedan parecer excesivas y posiblemente no sea directamente aplicable a nues-
tro entorno, los estudios de prevalencia realizados durante la Gltima década dejan bien
claro el aumento en el nimero de casos (Posada et al., 2005). Tampoco hay una respues-
ta definitiva sobre las causas del incremento en las tasas de prevalencia, que puede estar
relacionado, por una parte, con un cambio en los criterios, menos restrictivos al ampliar-
se el espectro, y métodos diagnosticos y, por otra, con un incremento de la sensibilidad
de los profesionales hacia este tipo de trastornos, lo que habria dado lugar a cambios en
la estrategia de identificacion que usan profesionales de atencion directa (pediatras,
enfermeras, psicologos, educadores, etc.). También cabe la posibilidad de que las causas
de este incremento estén relacionadas con el hecho de que la poblacion de estudio tenga
cada vez menos edad.

Precisamente la edad de deteccion se reconoce hoy como un aspecto crucial en rela-
cion al pronoéstico de la persona con un TEA, existiendo una gran presion tanto desde las
familias como desde los sistemas de atencion temprana para que los casos se detecten
cuanto antes. En el momento actual hay ya gran cantidad de investigaciones y estudios de
revision que demuestran la eficacia de una intervencion temprana adecuada sobre la
mejora del pronéstico de estos ninos y ninas, ya que la neuroplasticidad cerebral en la pri-
mera infancia posibilita con la intervencion idénea cambios importantes en los procesos

1 Alo largo del texto se utilizan indistintamente las expresiones TEA y TGD.

o
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neuroevolutivos (Guralnick, 1997). La conclusion global que se obtiene a partir de la revi-
sion sobre la eficacia de la intervencion temprana en el tratamiento de los TEA refleja
una idea muy clara: la intervencion temprana puede marcar la diferencia entre un buen
y un mal pronostico general, ya que hace posible que los ninos con TEA mejoren de
manera muy significativa, siempre y cuando los programas sean sistematicos, estén cuida-
dosamente planificados e incluyan objetivos individualizados en los aspectos de comuni-
cacion, habilidades de interaccion social, juego, autonomia personal y desarrollo cogniti-
vo como principales dreas de aprendizaje y se lleve a cabo de forma intensiva al menos
durante dos anos y en el periodo pre-escolar o sea durante los 5 primeros anos de vida
(Dawson y Osterling, 1997; Fenske, et al., 1985; Harris y Handleman, 2000; McGee, 1999;
Rogers, 1998).

Las revisiones publicadas hasta el momento indican que esta claro que el nimero de
sesiones que se dediquen a la atencion temprana y, por extension, la precocidad en la
deteccion, pueden hacer que se produzca un cambio importante en la vision que tene-
mos del autismo y los TEA en general. Los resultados de combinar detecciéon precoz y
atencion temprana pueden llevarnos a superar viejas concepciones pesimistas acerca del
autismo, como por ejemplo que el 50% de los nifnos con autismo nunca llegan a hablar,
o que el 75% tienen un funcionamiento intelectual significativamente bajo. Quiza estos
datos sobre el autismo no reflejen la realidad actual sobre el curso natural del trastorno,
sino informacion sobre el resultado que alcanzaban ninos con autismo que no recibieron
atencion temprana cuando eran pequenos (Bryson et al., 2003).

Los argumentos precedentes dejan claro que el desarrollo de instrumentos para la
deteccion precoz puede constituir un objetivo estratégico de gran importancia para mejo-
rar las expectativas de futuro de personas y familias con TEA en nuestro pais.

En relacion a la identificacion de signos precoces, la investigacion sobre el desarrollo
temprano del autismo aporta informacion relevante, apoyada en estudios retrospectivos
(Canal, 2000; Zwaigenbaum et al., 2005). Estos estudios se basan en el andlisis de videos
domésticos tomados de ninos cuando tenian 12 meses o menos y que posteriormente
recibieron un diagnéstico de trastorno del espectro autista. Otros estudios recogen datos
mediante cuestionarios para los padres (Gilbert et al., 1990). Finalmente, en menor medi-
da, algunas investigaciones de laboratorio aportan también datos que han permitido la
identificacion de los signos precoces del trastorno (para una revision ver Canal 2000;
2001).

Los estudios retrospectivos sugieren que las conductas comunicativas y sociales son las
mas importantes para identificar a ninos con autismo menores de tres anos. Las alteracio-
nes mas frecuentes son la escasez o ausencia de actos de atencion conjunta y de referen-
cia social (Bacon, Fein, Morris, Waterhause y Allen, 1998; Dawson, Meltzoff, Osterling,
Rinaldi y Brown, 1998; Mundy, Sigman, Ungerer y Sherman, 1986; Wetherby, Yonclas y
Bryan, 1989), ausencia de imitacion, de juego funcional y de juego simbolico (Charman,
Swettenham, Baron-Cohen, Cox, Baird y Drew, 1997; Dawson, Meltzoff, Osterling y
Rinaldi, 1998; Mundy, Sigman, Ungerer y Sherman, 1986) y dificultades en el uso de habi-
lidades para compartir y responder a informaciéon emocional (Dissanayake y Crossley,
1996; Sigman, Kasari, Kwon y Yirmiya, 1992).

Los datos de las investigaciones revisadas sugieren que durante el primer ano de vida
la conducta de los ninos con autismo se caracteriza por la baja frecuencia de actos de
interaccion social, la ausencia de sonrisa social y la falta de expresividad emocional
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(Adrien et al., 1992). Igualmente existen datos que sugieren que los ninos muy pequenos
con autismo también muestran ausencia o dificultades para responder a su nombre
(Bernabei, Camaioni y Levi, 1998; Maestro, Casella, Milone, Muratori y Palacio-Espasa,
1999; Mars Mauk y Dowrick, 1998; Osterling y Dawson, 1994; Zakian, Malvy, Desombre,
Roux y Lenoir, 2000), ausencia de actos de senalar y mostrar (Osterling y Dawson, 1994;
Mars Mauk y Dowrick, 1998), poca tendencia a orientarse hacia el rostro de los otros
(Bernabei et al., 1998; Osterling y Dawson, 1994; Maestro et al., 1999; Mars et al., 1998;
Zakian et al., 2000), ausencia de imitacion espontanea (Mars et al., 1998) y tono muscu-
lar, postura y patrones de movimiento anormales, como por ejemplo, movimientos desor-
ganizados o inactividad (Adrien et al., 1992).

A'lo largo del segundo ano de vida aparecen otros sintomas caracteristicos del autis-
mo que se suman a los ya citados, como el retraso en la aparicion del habla y, en menor
medida, la conducta estereotipada. Estos sintomas no constituyen, por tanto, manifesta-
ciones iniciales del autismo (Short y Schopler, 1988; Stone, Hoffman, Lewis y Ousley,
1994; Sullivan, Celso y Stewart, 1990) como tradicionalmente se ha creido y podrian con-
siderarse consecuencia de las alteraciones evolutivas iniciadas en los meses precedentes.
Para diversos autores las dificultades presentes en los dos primeros anos de vida en los
ninos con TEA reflejan una alteracion en la orientacion social (Dawson et al., 1998;
Dawson et al., 2004; Mundy y Neal, 2001) o un déficit en el desarrollo de la referencia
conjunta (Riviere, 1997; Canal, 2001). La Tabla 1 presenta un resumen de los signos pre-
coces del autismo mas comunmente citados en los estudios.

Tabla 1. Signos tempranos del autismo

Alteraciones en el desarrollo de la interaccién social, la respuesta emocional y el juego
- Falta de sonrisa social *
- Falta de interés en juegos de interaccion social como el “cuct-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 simbélico (Ej. dar de comer, banar o vestir a un
muneco)

- Escasez de expresiones emocionales acompanadas de contacto ocular asociadas a
situaciones especificas

- Ausencia de imitacién espontinea *

Retraso o anormalidades en el desarrollo de la comunicacion y del lenguaje

- Dificultad para dirigir su mirada en la misma direccién en que mira otra persona *

- No mira hacia donde otros senalan *

- Ausencia de atencién conjunta (no alterna la mirada entre un objeto y el adulto) *

- Ausencia de gestos comunicativos (apenas senala para pedir, no senala para mostrar
interés por algo, no dice adios 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 implicacién social

Intereses restringidos, movimientos repetitivos y alteraciones motrices

- Ausencia o escasa exploracion visual activa del entorno

- Tendencia a fijarse visualmente a ciertos estimulos u objetos (Ej. luces)

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

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

- Tono muscular, postura y patrones de movimiento anormales *

* Presentes en el primer ano (Tomada de Canal et al.,2006)
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La toma en consideracion de estos indicadores precoces podria ayudar a los pediatras
y a otros especialistas dedicados a la atencion a la infancia temprana a detectar, en sus acti-
vidades cotidianas de vigilancia del desarrollo, ninos que presentaran signos de alarma.
Estas actividades estan recomendadas por las organizaciones profesionales mas importan-
tes a nivel mundial y se deben considerar un paso inicial en todo sistema de deteccion
precoz (Filipek et al., 1999).

Sin embargo, la deteccion precoz es una tarea que estd llena de retos, no sélo en nues-
tro pais sino en todo el mundo. Por ejemplo, tanto en Espana, como en los Estados
Unidos, o en Inglaterra, (Baird, 2006; Glascoe, 2005, Hernandez et al., 2005) los pedia-
tras, que son los profesionales que tienen la oportunidad de tener contactos regulares
con los ninos desde el mismo nacimiento y siempre antes de que éstos entren en el siste-
ma educativo, no disponen de tiempo suficiente para evaluar a los ninos en las breves visi-
tas a las consultas de los ninos con sus madres, ya que en dichas visitas ha de prestarse
atencion a muchos aspectos y recogerse una gran variedad de datos e informacion sobre
la evolucion general del nino. Ademas, a pesar de que internacionalmente hay mucho
interés por mejorar los sistemas de deteccion en el marco de los servicios sanitarios de
atencion primaria, muy pocos pediatras usan, hasta ahora, medios sistematicos para
detectar ninos con riesgo de problemas en el desarrollo. Por ejemplo, Sices Feudtner,
McLaughlin, Drotar y Williams (2004), en las conclusiones de su trabajo, sugieren que
los pediatras no suelen considerar que algunas preocupaciones de los padres sobre aspec-
tos concretos del desarrollo de sus hijos, como tardar en hablar, o escasas habilidades de
interaccion social, pueden ser indicadores de riesgo, o signos de alarma de alguna altera-
cion evolutiva grave. Este problema queda reflejado en nuestro pais en el estudio reali-
zado por el Grupo de Estudio sobre los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) ubica-
do en el Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) sobre la valoracion de la demora diagnos-
tica en los TEA en Espana, en el que se expone la opinion de las familias espanolas con
un hijo con TEA acerca del proceso diagnoéstico de sus hijos, disponible en la pagina
http://ii i df/aut isdd.pdf. Ademas, el hecho de que los padres indi-
quen aspectos del desarrollo de sus hijos que les preocupan ha sido reconocido como
algo especialmente importante en el campo de los TEA, ya que los datos de diversos estu-
dios retrospectivos indican que en el autismo son generalmente los padres quienes dan
las primeras voces de alarma sobre los signos tempranos de la alteracion. Los datos dispo-
nibles indican que aproximadamente el 30% de los padres empiezan a reconocer signos
que les llevan a preocuparse antes de que el nino tenga un ano de edad y que entre el 80
y €1 90% de los padres se mostraron preocupados por algin aspecto de la evolucion de su
hijo antes de que éste cumpliera 24 meses (De Giacomo y Fombonne, 1998). En nuestro
pais, ademads, no hay instrumentos de deteccion adaptados al contexto de los servicios
sanitarios de atencion primaria, instrumentos que son considerados elementos importan-
tes en cualquier sistema de deteccion que se quiera desarrollar. Dada esta situacion, pare-
ce pertinente trabajar en el sentido de desarrollar procedimientos, instrumentos, o siste-
mas que ayuden a los pediatras en la tarea de identificacion de ninos con riesgo de mos-
trar un TEA.

Esta bien claro que el desarrollo de un instrumento aplicable desde los servicios de
atencion primaria, dedicado a la deteccion de ninos con riesgo de TEA es un objetivo
importante en nuestro entorno por diversas razones. En primer lugar, porque parece evi-
dente que cada vez hay mas casos de TEA, por lo que ahora es mas probable que los
pediatras y especialistas en atencion a la primera infancia se encuentren con ninos que
pueden presentar signos de riesgo de un trastorno del espectro autista. En segundo lugar,
sabemos hoy que la atenciéon temprana constituye la mejor opcién de intervenciéon que
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podemos proporcionar a un nino con TEA y a su familia y que esta opcion depende de
que identifiquemos al nino con riesgo cuanto antes mejor. En tercer lugar, se dispone de
la evidencia cientifica necesaria para poder disenar y analizar el contenido que deberia
tener un instrumento estandarizado de deteccion, puesto que los estudios llevados a cabo
alo largo de las dos ultimas décadas aportan datos suficientemente contrastados y hay un
amplio consenso internacional sobre cudles son los signos precoces del autismo antes de
los 24 meses. Finalmente sabemos que un instrumento estandarizado orientado a la
deteccion precoz debe ajustarse a las condiciones particulares del marco asistencial
donde debe ser aplicado. Un contexto en el cual los profesionales no disponen de mucho
tiempo y han de confiar en la informacion que les puedan aportar los padres sobre la evo-
luciéon comunicativa y social del nino.

Los instrumentos para el cribado

Como ya hemos senalado, la identificacion temprana de los ninos con alteraciones en
el desarrollo constituye un importante reto para la atencion primaria de la salud, en pri-
mer lugar por el importante incremento de la prevalencia de los TEA acaecido en la ulti-
ma década, en segundo lugar, porque los pediatras son practicamente los inicos profe-
sionales que mantienen un contacto regular con los ninos y sus familias durante la prime-
ra infancia (0-3 anos), en tercer lugar, porque la formacion de los mismos estd dirigida
fundamentalmente al diagnoéstico de patologias y no tanto a la vigilancia del desarrollo y,
por ultimo, por el indiscutible beneficio que tiene la deteccion y atencion temprana de
este tipo de trastornos sobre el pronostico de estos ninos (AAP, 2001).

Actualmente existen numerosas herramientas de cribado especificas de autismo,
basadas en la presencia de los sintomas sugestivos de TGD que aparecen a edades muy
tempranas como resultado de la afectacion de las tres areas fundamentales implicadas en
este trastorno: interaccion social, comunicacion y patrones repetitivos de comportamien-
to, intereses y actividades.

Aunque las herramientas para la deteccion temprana de los trastornos del desarrollo
han mejorado mucho en los tltimos anos, se han de tener en cuenta numerosos factores
en el momento de seleccionar la mas apropiada, fundamentalmente en lo que respecta
a disponibilidad, facilidad de manejo, seguridad en cuanto caracteristicas psicométricas
del instrumento a utilizar (sensibilidad y especificidad), tiempo empleado en su adminis-
tracion, coste-efectividad y adecuacion al entorno y al personal que la administre, hacien-
do posible su manejo por profesionales no especializados.

Los instrumentos evaluados para su posible utilizacion como herramientas de cribado
de TEA en poblacion infantil menor de tres anos son el Checklist for Autism in Toddlers
(CHAT) (Baron-Cohen et al., 1992), Pervasive Developmental Disorders Screening Test
(PDDST) (Siegel, 2004), Screening Tool for Autism in Two Year Olds (STAT, Stone et al.,
2004), Checklist for Autism in Toddlers-23 (CHAT-23, Wong et al., 2004), Modified
Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT, Robins et al., 2001) y Quantitative Checklist
for Autism in Toddlers (Q-CHAT, Baron-Cohen et al., 2002).

En la Tabla 2 aparece una descripcion de las herramientas para un primer nivel de cri-
bado de autismo, descrita en la Guia de Buenas Practicas para la Deteccion de los
Trastornos del Espectro Autista (Hernandez et al., 2005), disenadas en los altimos anos.

15
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Tabla 2. Caracteristicas de instrumentos de cribado de primer nivel de TEA

Estudio Edad Version Validacion Sensibilidad/
Instrumento/ Autor oblacional (meses) espanola Especificidad
p 2 S spanol: VO VE sp 2

CHAT.

Si 18 Si Si No 0.38 / 0.99
Baron-Cohen et al., 2000
M-CHAT.

Si 16-30 Si Si No 0.87/0.99
Robins et al., 2001
PDDST-IT.

No 12-48 No Si No 0.92 /091
Siegel B., 2004
CHAT-23.

Si 18- 24 No Si No 0.84 / 0.85
Wong et al., 2004
STAT.

No 24-35 No Si No 0.83 / 0.86
Stone et al., 2004
Q-CHAT. En

No 18 No No e
Baron-Cohen el al., 2004 proceso

Los estudios de seguimiento han confirmado que el CHAT es un instrumento muy especifi-
co (0,99), pero que debido a su baja sensibilidad (0,38) presenta serios problemas para detectar
los ninos con autismo de alto funcionamiento cognitivo, por lo que es claramente mejorable.
Ademas de requerir la participacion de un profesional que esté familiarizado con la deteccion
de sintomas precoces de TEA, ya que tiene una parte observacional. Los autores de esta herra-
mienta han desarrollado una nueva version denominada Q-CHAT, que en estos momentos esta
en fase de validacion. En cuanto al M-CHAT, disenado con la intenciéon de mejorar la sensibili-
dad del CHAT, hasido validado con una muestra de 2.500 ninos de 2 anos (Robins et al., 2001)
y presenta una sensibilidad de 0,87, una especificidad de 0,99, un valor predictivo positivo de 0,8
y un valor predictivo negativo del 0,99. Los controles realizados dos anos después demuestran
que sigue siendo muy sensible y estable, por lo que se puede recomendar como instrumento
idoneo de deteccion alternativo al CHAT en el momento actual. Es, por otra parte, un instru-
mento facil de administrar: los familiares rellenan el cuestionario en la sala de espera, y con
aquellos casos que resulten sospechosos se contacta por teléfono posteriormente, para decidir
entonces la indicacion o no de una evaluacion especifica. E1 PDDSTHI tiene que administrarse
en tres etapas. La primera en atencion pediatrica ambulatoria sirviendo para detectar senales de
alarma que orientarian al nino a la siguiente etapa donde se evaltan trastornos del desarrollo
en general y podrian detectarse senales de autismo. La tercera etapa se aplica en un contexto
clinico especializado en diagnosticos de autismo. El STAT esta disenado para ser utilizado como
una herramienta de cribado de TGD en una segunda etapa. Por tltimo el CHAT-23 incorpora
al M-CHAT una parte compuesta por los cinco items observacionales del CHAT.

El instrumento de cribado seleccionado para su validacion y adaptacion cultural al espanol
ha sido el M-CHAT dada la adecuacion al entorno en el que se va a utilizar, la consulta de pedia-
tria de atencion primaria; su facilidad de manejo, cuestionario auto-administrado que pueden
cumplimentar los padres en la sala de espera de la consulta; y sus actuales caracteristicas psico-
métricas de sensibilidad y especificidad.
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Objetivos del estudio

Las bases de este proyecto se centran en la adaptacion y validacion del cuestionario
M-CHAT para la poblacién espanola, de modo que sirva como herramienta de cribado de
los trastornos del espectro autista en fases tempranas de la manifestacion del trastorno y
que pueda ser utilizado como herramienta en un estudio posterior sobre viabilidad y
pilotaje de un programa de cribado sobre autismo.

La justificacion de este proyecto se encuentra en la falta de instrumentos adaptados a
nuestro entorno por medio de investigacion aplicada, en la necesidad de estudiar poste-
riormente lo que ocurre a nivel poblacional en cuanto a tasas de prevalencia e incidencia
de los TEA y en la necesidad de proporcionar a las estructuras asistenciales de atencion
primaria de recursos que faciliten su trabajo de identificacion y seguimiento de los TEA.

Los objetivos especificos son:

1. Traducir y adaptar al castellano el cuestionario de cribado M-CHAT.

2. Comprobar la capacidad de la version en castellano del instrumento para discrimi-
nar a ninos con TEA de ninos con otros trastornos del desarrollo o con desarrollo
normal.

3. Identificar los items mas predictivos de la version espanola del M-CHAT para el
autismo en las edades tempranas.

4. Analizar las variables que determinan las clasificaciones erroneas. Falsos positivos
(ninos que queden clasificados erroneamente como ninos con TEA sin tenerlo), o
falsos negativos (ninos descartados por el cuestionario como TEA teniéndolo).

5. Describir las propiedades psicométricas de la version espanola del M-CHAT.

17
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Método

Para el cumplimiento de los objetivos expuestos se han llevado a cabo dos estudios.
Uno destinado a analizar la capacidad discriminativa del M-CHAT entre TEA y no TEA
(Estudio 1) y otro, destinado a analizar la capacidad predictiva de cada uno de los items
del cuestionario para detectar casos de riesgo de TEA (Estudio 2), de modo que se pueda
plantear qué items resultan criticos en la prediccion de casos de riesgo en la poblacion
espanola. Cada uno de los estudios ha requerido una muestra especifica.

Participantes

Participantes en el Estudio de la capacidad discriminativa (Estudio 1)

Los participantes han sido 48 ninos, con una edad cronolégica comprendida entre 18
y 43 meses y una edad mental entre los 14 y 24 meses. El reclutamiento de los ninos se
realiz6 en dos ambitos; uno el programa del nino sano en las consultas de Pediatria de
Salamanca y Zamora (en total 1.544 ninos formaban el grupo del que se seleccionaron
los ninos sanos), el otro en los Servicios de Psiquiatria Infanto-Juvenil y los Equipos de
Atencion Temprana de los Centros Base de la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y
Leo6n y equipos del movimiento asociativo (en total 104 ninos remitidos por presentar
algtn signo de alarma). De estos diferentes recursos asistenciales se nos remitieron ninos
que habian acudido a los mismos para su evaluacion por un posible trastorno del desarro-
llo. Ademas, seleccionamos a tres ninos cuyas familias acudieron por iniciativa propia al
tener sospechas de que su hijo presentara algin trastorno del desarrollo y que conocian
el servicio asistencial de la Universidad de Salamanca.

Del grupo procedente de los servicios especializados se seleccionaron 26 ninos que
cumplian los criterios de edad mental requeridos en el estudio y otros dos ninos con sos-
pecha de TEA que procedian de las consultas de Pediatria. A todos ellos se les paso el
cuestionario M-CHAT. De las consultas de atencion primaria se seleccionaron 20 ninos al
azar que cumplian el criterio de tener una edad mental entre 14 y 24 meses.

Siguiendo el criterio de Robins et al. (2001) sobre el punto de corte del M-CHAT para
detectar la sospecha de un TEA, se crearon dos grupos, uno denominado “sospechoso”
y otro denominado “no sospechoso”, como se puede observar en la Tabla 3.

Tabla 3. Participantes segiin grupo de recogida de datos en Estudio 1

Ninos Ninas Total
No

Sospechosos sospech

Sospechosas No sospechosas

Centros Base 12 4 1 0 17

Pediatria 1 13 1 7 22
Psiquiatria 2 0 0 0 2
Asociaciones 4 0 0 0 4
Familias 2 0 1 0 3
Totales 21 17 8 7 48
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Caracteristicas de los nirios con resultado de M-CHAT positivo (grupo sospechoso): Este
grupo de ninos esta formado por 21 varones y 3 mujeres. De ellos, 13 proceden de los
Centros Base de Castilla y Leon, 2 del Servicio de Pediatria de atencion primaria, 2 del
Servicio de Psiquiatria Infanto-Juvenil, 4 de asociaciones y 3 acude la familia directamen-
te. En cuanto a provincias 6 ninos residen en Valladolid, Salamanca y Leo6n respectiva-
mente, 1 nino reside en Zamora, 2 ninos proceden de Palencia y 3 ninos acuden de otras
provincias fuera de la Comunidad. Después de las diferentes sesiones de evaluacion psi-
cologica llevadas a cabo, se confirmé que 12 participantes (10 ninos y 2 ninas) presentan
un TGD no especificado, 6 ninos muestran un TGD Tipo Autista, 2 ninos presentan
Retraso Madurativo y 4 participantes presentan un Trastorno Especifico del Lenguaje (3
ninos y 1 nina).

Tabla 4. Caracteristicas de la muestra (Estudio 1)

Grupo No sospechoso Grupo Sospechoso
(N=24) (N=24)
Media Des‘wfacnon Media DCS‘VI?CIOH
tipica tipica
Edad Cronolégica 99 5 31 -
(meses)
Edad Equivalente
Desarrollo Cognitivo 18 3 19 4
(meses)
Edad Equivalente
Desarrollo Social (meses) 20 3 17 4
Coc_lcnte de Desarrollo 99 9 66 7
Social
Coc1en¥e dt_a‘Desarrollo 87 9 63 7
Comunicacién
Cociente de Desarrollo
Habilidades Vida Diaria 91 10 70 8
COC‘lel‘lte ‘(!e Desarrollo 95 11 66 10
Socializacion
Cociente de Desarrollo 104 8 85 13

Habilidades Motoras

Caracteristicas de los nifios con resultado de M-CHAT negativo (grupo no sospechoso): En
cuanto al grupo de ninos seleccionados como no sospechosos mediante el M-CHAT se
encontraron 17 ninos y 7 ninas. Cuatro de los nifios proceden de los Centros Base de
Castilla y Leon y 20 del Servicio de Pediatria. En cuanto a provincias han sido reclutados
20 en Salamanca, 2 de Valladolid, 1 nifo en Zamora y 1 procede de Avila. Tras la evalua-
cion psicologica, se constaté que 20 ninos (13 de ellos varones y 7 mujeres) tenian un des-
arrollo normal, 2 ninos tenian Retraso Madurativo y otros 2 ninos tenian un Trastorno
Especifico del Lenguaje.

19
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Participantes en el Estudio de la capacidad predictiva (Estudio 2)

Para este estudio se utiliz6 una muestra de 2.281 ninos, con una edad cronolégica compren-
dida entre 18 y 43 meses. El reclutamiento de los ninos participantes también se realiz6 en las
consultas de Pediatria de Salamanca y Zamora (2.216 casos), en los Servicios de Psiquiatria
Infanto-Juvenil y en los Equipos de Atenciéon Temprana de los Centros Base de la Gerencia de
Servicios Sociales de Castilla y Le6n (65 casos). De este total, 297 resultaron clasificados como
sospechosos, de los que 59 acudieron a valoraciéon diagnéstica a la unidad asistencial de la
Universidad de Salamanca (14 de los Servicios de Pediatria y 45 del resto de procedencias). De
los 59 casos, 21 recibieron un diagnéstico de TGD, y el resto (38) otros diagnésticos (la mayoria
retraso madurativo o trastorno del lenguaje), 2 resultaron tener un desarrollo normal (todos
procedentes de las consultas de Pediatria) y 7 estan en proceso de valoracion (2 de Pediatria 'y
5 del resto de procedencias).

Tabla 5. Participantes segiin grupo de recogida de datos para el Estudio 2

Total = Sospechosos Pasan.af
Aol i ki sospechosos or M-CHAT evaluacion TGD
_ PROR por M-CHAT P diagnéstica
Fﬂ;‘g:jl‘ie 2.916 1.955 261 14 3
Resto 65 29 36 45 18
procedencias
TOTAL 2.281 1.984 297 59 21

El1 MCHAT/ES ha clasificado correctamente los 21 casos de TGD de una muestra de
sospechosos confirmados de 59, y el resto (38 casos) resulté tener otros problemas del
desarrollo comunicativo y/o social. Se constata una diferencia grande entre los casos con
M-CHAT Sospechoso y los casos que finalmente pasan a evaluacion, debido, en la mayo-
ria de las veces, a problemas en la comprension de los enunciados de los items, falta de
atencion de los padres a la hora de contestarlo, prisas u otros agentes externos, y en algu-
nas ocasiones por cuestiones de tipo evolutivo (ninos que fallan algunos items a los 18
meses pero que en el periodo de 2 meses hasta que se realiza el control telefénico ya han
adquirido esas destrezas).

Instrumentos

Cuestionario de deteccion precoz: La herramienta de deteccion seleccionada para su vali-
dacion en Espana, como ya indicamos en la introduccion, ha sido el M-CHAT (Robins et
al., 2001). Las razones para seleccionar este instrumento son sus caracteristicas psicomé-
tricas en cuanto a sensibilidad, especificidad, valor predictivo positivo y valor predictivo
negativo. Igualmente, se considera que es la herramienta con menores necesidades de
adaptacion al entorno de la atencion primaria de salud, donde seria aplicado posterior-
mente. Por otra parte, como ya se expuso, aunque desarrollado y validado en Estados
Unidos, es uno de los instrumentos de cribado mas utilizados en diversos paises. A la espe-
ra de la validacion final de la herramienta en un estudio poblacional, los datos disponi-
bles permiten a sus autores asumir que se trata de un instrumento apropiado para el cri-
bado de autismo en la edad de 24 meses. Otras caracteristicas relevantes que hacen de
este instrumento una herramienta util es que no precisa de la intervencion directa del
médico especialista, salvo para entregar el cuestionario a la familia y enviarlo a los servi-
cios de interpretacion una vez cumplimentado, ya que el cuestionario es auto-administra-
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do, mientras se aguarda en la sala de espera a ser atendido por el pediatra. En los anexos
se adjunta el cuestionario M-CHAT traducido y adaptado al espanol que se ha utilizado
en el presente estudio.

Historia clinica: 1.a informacion relativa a como la persona ha evolucionado desde el
periodo prenatal hasta el momento actual es de gran importancia siendo ésta recogida en
una historia clinica. La historia clinica es un cuestionario semiestructurado en el que se
recogen datos referidos a los antecedentes familiares, datos prenatales y neonatales,
meses de gestacion, enfermedades o problemas que tuvo la madre durante la gestacion,
posible medicaciéon y/o consumo de toxicos durante el embarazo, circunstancias del
parto, peso al nacer, prueba de APGAR, resultados de pruebas de cribado aplicadas en la
primera semana de vida, dificultades en los primeros momentos de vida, historia evoluti-
va. Se recoge también el momento en que aparecieron los primeros sintomas o preocu-
paciones de los padres, en qué consistian, asi como cualquier otro aspecto del desarrollo
que a los padres les hubiera parecido extrano o inusual. Asimismo, informacién clave
sobre las caracteristicas observadas en los ninos en esos primeros anos de la vida, en cuan-
to al desarrollo de la comunicacion verbal y no verbal, la imitacion, el juego, la reciproci-
dad social, asi como a antecedentes en cuanto a la salud y cualquier otra condicién, como
signos de sindromes especificos. Igualmente se recogen los tratamientos farmacologicos
y las hospitalizaciones que hayan tenido lugar, asi como identificacion de alergias o de
problemas inmunologicos y de reacciones peculiares a las vacunaciones. Aspectos familia-
res y psicosociales, informacion relativa al funcionamiento de la persona en el medio
familiar, la situacion de la familia, los apoyos de que dispone y las situaciones de estrés
que afronta desde que aparecio6 el problema. Finalmente se recoge informacion sobre el
comportamiento familiar del sujeto, las dificultades que tiene la familia para educar al
nino y/o para lograr que se adapte a las actividades cotidianas, las relaciones con los her-
manos y otros miembros de la familia, el comportamiento social, asi como la historia y el
comportamiento escolar, incluyendo informacién proporcionada por los profesores.

La historia clinica junto con la observacion en ninos sospechosos de TEA, o simple-
mente con la observacion del juego libre, es informaciéon que ayuda al evaluador a verifi-
car si el nino cumple o no los criterios propuestos por el manual diagnéstico DSM IV-TR
(APA, 2002) para un trastorno generalizado del desarrollo.

Evaluacion de la conducta adaptativa: Teniendo en cuenta que la investigacion va dirigida a
la deteccion precoz de trastornos del espectro autista, se ha utilizado un instrumento que con-
sidere los tres ambitos de afectacion que son caracteristicos de los TEA: deficiencias en la inter-
accion social, alteraciones en la comunicacion y patrones restringidos de comportamiento, acti-
vidad e intereses. Se ha utilizado la Escala Vineland para la Evaluacion del Comportamiento
Adaptativo (Vineland Adaptive Behavior Scales; Sparrrow, Balla y Cicchetti, 1984), en su ver-
sion reducida. Esta escala proporciona puntuaciones de edad de desarrollo social y adaptativo,
aportando informacion sobre el desarrollo en dreas de la vida diaria, la socializacion, la comu-
nicacion y habilidades motoras, pudiendo aplicarse desde el nacimiento hasta los 18 anos y
tanto a ninos con problemas como sin ellos.

Evaluacion cognitiva: Para obtener una medida de edad mental se ha utilizado la esca-
la Merril-Palmer-Revisada (Roid y Sampers, 2004). Esta escala sirve para evaluar el nivel
de desarrollo cognitivo de los ninos desde el primer mes de vida hasta los 6 anos y 6
meses. La escala permite identificar las necesidades de la infancia temprana y la existen-
cia de retrasos en el desarrollo. Consiste en pruebas manipulativas y de juego constructi-
vo, pruebas motoras y pruebas de lenguaje.
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Evaluacion sintomas TEA: Para codificar el comportamiento presente en el autismo y
hacer un diagnostico diferencial respecto a otro tipo de trastorno del desarrollo se ha uti-
lizado el ADOS-G (Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic) (Lord et al., 2000).
Este es un instrumento estandarizado de observacion semi- estructurada con situaciones
sociales de juego o dialogo. Su administracion dura aproximadamente 45 minutos y el
profesional debe estar entrenado para su aplicacion. El instrumento contiene cuatro
modulos y, dependiendo de la edad del sujeto al que va a ser aplicada esta prueba, se pasa
uno u otro moédulo. En este estudio debido a la edad de la muestra se ha aplicado el
modulo 1, que esta dirigido a ninos preverbales o que se inician en el habla. Con el
ADOS-G es posible detectar sintomas en cuatro dreas: interaccion social, comunicacion,
juego y comportamiento restrictivo y repetitivo.

Procedimiento

Después de la traduccion del cuestionario de cribado y la adquisicion de las autoriza-
ciones pertinentes, se establecieron y formaron a los diferentes grupos participantes, se
genero una base de datos que permitio seleccionar la muestray, a su vez, se fueron llevan-
do a cabo las evaluaciones psicologicas oportunas, asi como los procedimientos de con-
firmacion o no del diagnostico segun los resultados de aplicacion del M-CHAT.

Traduccion del instrumento de cribado. Debido a que el instrumento de cribado que se
pretendia utilizar no estaba en castellano, el primer paso fue elaborar una versiéon en
nuestro idioma.

La traduccion al castellano del cuestionario se llevo a cabo mediante el proceso de tra-
duccion directa e inversa por hablantes nativos del inglés y el castellano con experiencia
en traduccion de documentos y su correspondiente contraste por parte de los miembros
del equipo de investigacion. Posteriormente se analizaron las dificultades de compren-
sion de los items a través de llamadas telefonicas realizadas a personas que contestaron al
cuestionario administrado en las consultas de Pediatria. Se trataba de recoger informa-
cion sobre dificultades de comprension asegurandonos que dicha informacion provenia,
desde el principio, del contexto donde habitualmente se utilizara el instrumento una vez
validado. Se detectaron dificultades de comprension en los items 3, 6, 7, 13, 15, 16 y 17
por lo que se decidi6 realizar algunos cambios en su redaccion, de modo que mejoraran
la comprension de dichos items. Se envi6 la lista de adaptaciones a la autora del cuestio-
nario que admiti6 la incorporacion de las modificaciones realizadas.

No fue eliminado ningun item del cuestionario original, s6lo se hicieron adaptaciones
referidas al contexto con el fin de facilitar la comprension lo maximo posible.

Posteriormente se procedié a la obtencion de las autorizaciones pertinentes de los
autores. Este proceso dur6 dos meses y finalmente se recibi6 la autorizacion via e-mail de
los autores para aplicar en Espana la version traducida al castellano. Disponemos a partir
de entonces del M-CHAT/ES. Seguidamente se procedié a tramitar las autorizaciones
administrativas y a establecer los acuerdos necesarios con la Consejeria de Sanidad
(Servicio de Atencion Sanitaria) y la Gerencia de Servicios Sociales (Servicio de Atencion
a Personas con Discapacidad), para aplicar experimentalmente el M-CHAT/ES en los
Servicios de Pediatria de Atencion Primaria, los Servicios de Psiquiatria Infanto-Juvenil y
los Centros Base incluidos en el Proyecto. Encontrando en todo momento una colabora-
cion institucional total.
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Paralelamente a los tramites administrativos, se elaboraron diferentes instrumentos
que acompanaron durante la fase de validacion a la herramienta de cribado, como son
un protocolo de actuacion adaptado para cada colectivo implicado, (pediatras, psiquia-
tras y profesionales de centros base), modelos de consentimiento que deben ser firmados
por los padres y la adaptacion de los datos personales asociados al M-CHAT/ES de acuer-
do al servicio donde va a ser utilizado (Ver anexo).

Constitucion de los grupos de recogida de datos. Debido a que el proyecto engloba a pro-
fesionales de diferentes ambitos, se procedio6 a constituir los distintos grupos de recogida
de datos, estableciendo diferentes reuniones formativas y de discusion con ellos.

A través de la Consejeria de Sanidad se invit6 a los Servicios de Psiquiatria Infanto-Juvenil
a participar en el proyecto de investigacion, citindoles para celebrar una reunién forma-
tiva acerca de los sistemas de cribado en autismo y para exponerles el estudio a realizar
en la comunidad auténoma de Castilla y Le6n. A dicha reunion acuden el 80% de los pro-
fesionales. Ante la disposicion de todos a participar, se hace entrega de material formati-
vo asi como material necesario para la investigacion (cuestionarios y consentimientos
informados), pasando posteriormente a debatir los instrumentos que se utilizarian para
obtener las diferentes medidas psicologicas, las pautas a seguir durante el proceso y per-
filar el consentimiento informado para padres que deberan entregar en la consulta.

Los Servicios de Pediatria de Atencion Primaria fueron invitados a colaborar mediante un mai-
ling personalizado enviado desde las Gerencias de Atenciéon Primaria de cada provincia, donde
se indicaba el apoyo institucional y se informaba de los objetivos y caracteristicas del proyecto.

Con el fin de explicar el programa y lograr la colaboracion de los pediatras se celebro
una reunion donde se hizo entrega de carpetas con toda la documentacion elaborada
para el desarrollo del programa. Acudieron a las reuniones el 69% de los profesionales
que estaban citados. Consideramos que el porcentaje de asistencia es adecuado, especial-
mente si se tienen en cuenta las dificultades organizativas para lograr que el 100% de los
pediatras asistan a una misma reunion. Se contact6 telefénicamente con los profesiona-
les que no acudieron a las reuniones y se les envi6 por valija la carpeta con la documen-
tacion. Ademas se hizo un seguimiento individual de los pediatras, para confirmar que
entendian el proceso y que disponian del material necesario para ponerlo en marcha.

Al igual que con los pediatras, los Equipos de Atencion Temprana de los Centros Base de la
Gerencia de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Leon fueron convocados median-
te un mailing personalizado, enviado desde la Gerencia de Servicios Sociales, donde se
indicaba el apoyo institucional al proyecto y se informaba de los objetivos y caracteristicas
del mismo. A dicha reunién acudié6 el 90% de los profesionales citados, asi como repre-
sentacion institucional. Se proporcioné informacion sobre los indicadores tempranos de
los TEA y se establecieron acuerdos y objetivos comunes.

Creacion de bases de datos. Tanto para el desarrollo de estos estudios, como para el realizado
sobre “Estudio de Viabilidad y Costes de un Programa de Cribado de Autismo en las Areas de
Salud de Salamanca y Zamora”, parcialmente financiado por la Consejeria de Sanidad de la
Junta de Castilla y Leon, ha sido necesario crear dos tipos de base de datos, una base de datos
relacional en programa Access, para optimizar la grabacion de todos los datos asociados a un
M-CHAT y una base de datos en programa SPSS para realizar los analisis estadisticos.

Debido a que se prevé la grabaciéon de un gran volumen de datos generados por los
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diferentes estudios asociados al programa de deteccion precoz del autismo mediante el
M-CHAT, se ha disenado una Base de Datos Relacional *, siguiendo la metodologia estable-
cida por el Modelo Entidad-Relaciéon Extendido (basado en Chen, 1976). Esta Base de
Datos Relacional facilita:

- Organizar el almacenamiento de los datos de forma estructurada eliminando redun-
dancias e inconsistencias.

- Relacionar los datos entre si de forma sencilla para poder realizar preguntas inteli-
gentes a los datos a través de consultas especificas.

- Modificar y ampliar su estructura en base a las necesidades del usuario.

- Facilitar la introduccion de datos en programas estadisticos del tipo SPSS o SAT.

El Modelo Entidad-Relacion opera en el dominio de la informacion y considera tres
componentes basicos: las entidades, los atributos y las relaciones. Las Entidades son uni-
dades de informacién constituidas por un conjunto de atributos que de forma insepara-
ble se almacenan o recuperan en la misma operacion. Los atributos actiian como conte-
nedores de datos elementales y las relaciones, reflejan las dependencias entre las entida-
des, estas relaciones pueden ser 1:n y m:n.

Estos términos y conceptos del Modelo Entidad-Relacion (perteneciente al dominio
de la informacion) se aplican al dominio de la informatica, en concreto a una base de
datos tipo Access de la siguiente manera: una tabla se convierte en el almacén que aloja
una entidad y por su parte, un campo asume la funcién de alojar al atributo. A continua-
cion (Figura 1), se presenta de forma esquematica la tabla de relaciones entre las distin-
tas entidades de la base de datos M-CHAT.

Figura 1. Relaciones entre entidades de la base M-CHAT

J Microsofl Access - [Relaciones]
o8 wrdwo Edcdn Ver Relaciones Hermamientss Veptana 1
D BY P X One- 0.

2 La formalizacién de esta metodologia se ha llevado a término con la colaboracién del Area de Informdtica
y Personal del Departamento de Autismo del Instituto de Investigaciéon de Enfermedades Raras (IIER), del
Instituto de Salud Carlos III para este proyecto (ISCIII).

o
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Con el objetivo de que el sistema pueda ser utilizado por cualquier usuario y, a su vez,
pueda ser modificado en un futuro segun las necesidades que vayan surgiendo ha de dise-
narse en primer lugar un Diccionario, que muestre de manera esquematica la organiza-
cion y logica internas del sistema. La formalizacion del Diccionario de la base de datos se
realiza en el dominio de la informatica, por tanto, trata con tablas, campos y relaciones
entre tablas a través de los campos. El Diccionario de la base de datos formaliza asi el
dominio de los datos. La implementacion usada se concreta en: Inventario de entidades,
Nombre codificado de cada entidad, Descripcion de cada entidad, Inventario de atribu-
tos para cada entidad, Nombre codificado de cada atributo, Descripcion de cada atribu-
to, Reglas de validacion sintactica para cada atributo, Reglas de validacion semantica para
cada atributo.

Figura 2. Inventario de entidades principales

MCHAT_P Datos sensibles de la persona a la que se refiere el cuestionario
MCHAT_PA Persona a la que se refiere el cuestionario

MCHAT_CUE  Cuestionario M-CHAT

Cuestionario que responde el profesional en base a la observacion del
nino/a
MCHAT_QPR _uestionario Q-PROD

MCHAT_COB

MCHAT_CSBS Cuestionario de Conducta Comunicativa y Simbélica
MCHAT_MPR  Escala Merrill Palmer Revisada

MCHAT_ADI1 Cuestionario ADOS-G, Madulo 1

MCHAT_AD2  Cuestionario ADOS-G, Médulo 2

MCHAT_AD3  Cuestionario ADOS-G, Médulo 3

MCHAT_AD4 Cuestionario ADOS-G, Modulo 4

Teniendo en cuenta el gran nimero de datos codificados, su formato y la complejidad
de sus relaciones, se ha creado un formulario en Access con el fin de facilitar el orden de
introduccion de dichos datos a la base.

En primer lugar, al abrir el formulario se encuentra un menu principal donde se
puede dar de alta al nino si es la primera vez que se introducen datos sobre €l. El diccio-
nario de los datos que aqui se pide aparece a continuacion.

Si por el contrario sus datos ya han sido introducidos anteriormente y a la persona ya
se le ha asignado un co6digo anonimizado de identificacion, se puede continuar con el
proceso de introduccion de datos.

El paso siguiente, si el nino ha sido ya dado de alta, seria seleccionar el cuestionario a
cumplimentar en cada caso segun la etapa del proceso en la que se encuentre: el cuestio-
nario de deteccion M-CHAT vy los cuestionarios de evaluacion/diagnostico.

A medida que iban llegando los diferentes cuestionarios, un técnico de la Universidad
de Salamanca estuvo encargado del picado de datos y la devolucion de la informacion en
relacion al M-CHAT, separando todos los cuestionarios sospechosos para establecer un
contacto con las personas que rellenaron el M-CHAT.

25
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Figura 3. Apartado de administraciéon datos personales del Diccionario
de la base de datos M-CHAT /ES

ATRIBUTO

P_ID

DESCRIPCION

Cédigo de Identificacion
de una persona

REGLAS DE VAL. SINTACTICA

Codigo alfanumérico de 15
caracteres mdximo

REGLAS DE VAL. SEMANTICA

El c6digo de Identificacion es tinico y posicional

- El primer cardcter corresponde con la primera letra del nombre

- Los caracteres dos y tres corresponden con las dos primeras letras del primer apellido

- Los caracteres cuatro y cinco corresponden con las dos primeras letras del segundo apellido

- Los ocho dltimos caracteres corresponden con la fecha de nacimiento de la persona en el formato de
fecha ISO (ddmmseas)

P_NOM

Nombre del nifo(a)

Texto

Unico para cada ocurrencia en esta entidad

P_SEX

Sexo de la persona

Nimero de 1 digitos

Valores posibles:
0-Niflo
1-Nina

2-No contesta

P_FN

Fecha de nacimiento nino(a)

Ntimero de 8 digitos

Formato de fecha ISO (ddmmseas)

P_FRO

Procedencia del caso

Niimero de 2 digitos

Valores posibles:

- Desconocido

- Screening (CIAB)

- Centro Base

- Neuropediatra

- Psiquiatria Infantil-Juvenil

- Centro de Atencion Temprana

- Casos ya diagnosticados (Medicinas)
- Libre

- Otras

O —T O O e LS RO —

P_FRV

Provincia desde la que llega
el caso

Niimero de dos digitos

Valores posibles:
5-Avila

9- Burgos

24 - Leon

34 - Palencia

37 - Salamanca
40 - Segovia
42-Soria

47 - Valladolid
48- Zamora

98 - Otra provincia (otra CCAA)

FED_ID

Codigo asignado por la
Seguridad Social al pediatra

Codigo alfanumérico compuesto
por 10 digitos y una letra

Valor pendiente solo en caso de que el caso proceda del programa de screening (referencia externa a
la tabla MCHAT_ FED)

FTF

Niimero de teléfono de la
familia

Texto de 10 caracteres
alfanuméricos

F_CP

Codigo postal de la residencia
familiar

Niimero de 5 digitos

FAT

Fecha de 222227222 a las servidas
de Atencion Temprana

Niimero de 5 digitos

Formato de fecha ISO (ddmmseas)
Valor por defecto: “No aplicable”

FA_ID

Ademas se cre6 una Base de datos SPSS 13.0 justificando que SPSS para Windows pro-
porciona un poderoso sistema de analisis estadistico y de gestion de datos en un entorno
grafico, utilizando menus descriptivos y cuadros de dialogo sencillos que realizan la
mayor parte del trabajo. SPSS es un sistema global para el analisis de datos y puede adqui-
rir datos de casi cualquier tipo de archivo y utilizarlos para generar informes tabulares,
graficos y diagramas de distribuciones y tendencias, estadisticos descriptivos y analisis esta-

Codigo de identificacion andni-
mo de una persona

disticos complejos.

Niimero de 5 digitos

Referencia externa a MCHAT_PA

La utilidad de procesamiento permite automatizar las siguientes tareas:
1. Personalizar automaticamente los resultados del Visor.

o
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Abrir y guardar archivos de datos.

4

3. Mostrar los cuadros de dialogo y trabajar con ellos.

4. Ejecutar transformaciones de datos y procedimientos estadisticos utilizando la sin-

taxis de comandos.

5. Exportar graficos como archivos de graficos en diversos formatos.

Se ha utilizado la base de datos tipo Access creada para la obtencion de los datos que
posteriormente se han analizado mediante el programa estadistico SPSS. Una fuente de
datos estd compuesta por dos partes esenciales de informacion: el controlador que se uti-
lizara para acceder a los datos y la ubicacion de la base de datos a la que se desea acceder.
Abrimos la opcion Asistente para bases de datos para hacer la importacion de aquellos
casos ya seleccionados de una forma aleatoria mediante la base de datos del M-CHAT.

Figura 4. Importaciéon de base de datos

(Asstente pas bates de datos

Bierwvenido al asistente para bases de

ol acisberte b spurind & sfeccoray 12 el an L
Nebaw diate o srrun oe SEES

Seleccine | fuerte de dslos

El paso de seleccion de datos controla las tablas y los campos que se deben leer. Los
campos (las columnas) de la base de datos se leen como variables. Si una tabla tiene un
campo cualquiera seleccionado, todos sus campos seran visibles en las ventanas subsi-
guientes del Asistente para bases de datos, sin embargo, s6lo se importaran como varia-
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bles los campos seleccionados en este cuadro de didalogo.

Figura 5. Seleccién de variables

| Asistente para hases de dalas

Seleccionar dalos

\ 4 ra Paa sk . boedl
Sepontl v oan s boxin sl atin uds. awSevoi 3 a s Boupeia be canoos’
Sagererciy 5 asawrn uns lntls 1 skreon ndo wis rampns.

1 |[Assstente: para bases de datos

Tablar deoonbies

[t ] Sigmrkes | fraa | Cowdn | A

Limitar la recuperacion de casos

e

s> Es rsbin nfed o

Canaubs b apsia pats ver & Foco te eepressr ing uaiores de fecha e

S ===

=

27



deteccidén y diag copia 7/9/07 11:41 P&agina 28 $

28

Las variables seleccionadas para el estudio de la capacidad discriminativa (Estudio 1)
fueron las siguientes:

ID (Identificador del Caso), Sexo (Sexo con dos niveles: Masculino y Femenino), FN
(Fecha de Nacimiento), EC (Edad Cronolégica que se corrigié sumandoles a cada una de
las edades en meses 0.5, para disminuir el error de precision), M_CHAT (Resultado M-
CHAT con dos niveles: Sospechoso y No sospechoso), DSM_IV (Diagnostico con cinco
niveles: Autismo, TGD no especificado), TEL (Retraso Madurativo y Desarrollo Normal),
CD (Cociente de Desarrollo), ED (Edad Equivalente), ES (Edad Social Equivalente), CDS
(Cociente de Desarrollo Social), CDS_C (Cociente de Desarrollo Social, area comunicati-
va), CDS_HV (Cociente de Desarrollo Social, area habilidades vida diaria), CDS_S
(Cociente Desarrollo Social, area socializacion), ADOS (Diagnéstico segin ADOS con
cuatro niveles: No procede, No TEA, TEA y Autismo), ADOS_C (Diagnostico segun
ADOS-Comunicacion con cuatro niveles: No procede, No TEA, TEA y Autismo), ADOS_S
(Diagnostico segin ADOS-Socializacion con cuatro niveles: No procede, No TEA, TEA 'y
Autismo).

Las variables seleccionadas para el estudio de la capacidad predictiva (Estudio 2) fue-
ron las siguientes:

ID (Identificador del caso), Items: ITEM1, ITEM2, ITEM3......ITEM23 (Respuesta a los
23 items con dos niveles Falla y No falla), NUM_IF (Numero de items fallados en el cues-
tionario M-CHAT), M_CHAT (Resultado M-CHAT con dos niveles Sospechoso y No sos-
pechoso), M_CHAT_SOS_CON (Resultado M-CHAT sospechoso tras la llamada telefonica
con dos niveles Sospechoso confirmado y Sospechoso no confirmado), TEA (Diagnostico
TEA con dos niveles TEA y no TEA de los ninos que pasaron a evaluacion).

Figura 6. Definicién de variable

Anstente para bases de dalos

Definir las variables
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Seleccionadas las variables se han definido para cada una de ellas: las etiquetas de
nombre de variable, la escala de medida, el formato, las etiquetas de los valores de las
variables categoricas y los valores desconocidos. Se han ordenado las variables y finaliza-
do la creacion de la rejilla con la recuperacion de los datos seleccionados.
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Figura 7. Comprobacion de datos
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Se comprueba que no existe ningdn error a nivel de importacién ni a nivel de escritu-
ra, ningdn campo en blanco o datos erroneos mediante la observaciéon en primer paso y
con la opcion de depuracion de datos para la finalizacion de la creacion de la base antes
de comenzar con los propios analisis estadisticos.

Figura 8. Base de datos finalizada
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Analisis de datos y resultados

Resultados del andlisis de la capacidad discriminativa del M-CHAT
(Estudio 1)

Una vez realizado el proceso diagnostico, los ninos participantes se distribuyeron en
cinco categorias diagnosticas como se puede apreciar en la Tabla 6.

Tabla 6. Distribucion de los participantes segiin diagnostico

No sospechoso Sospechoso

Categorias Diagnosticas

M-CHAT(-) M-CHAT (+)
TGD no especificado 0 12 (50,0%)
TGD Autismo 0 6 (25,0%)
TEL receptivo-expresivo 0 4 (16,7%)
TEL expresivo 2 (8,3%) 0
Retraso madurativo 2 (8,3%) 2 (8,3%)
Desarrollo normal 20 (83,3%) 0
Total 24 24

En la Tabla 6 se puede observar que el 75% de los clasificados como sospechosos han
resultado tener un diagnostico de TEA (autismo o TGD no especificado). Por otra parte
ninguno de los ninos con M-CHAT (-) o no sospechoso, recibi6 después de la evaluacion
el diagnostico de TEA. Es importante destacar el solapamiento que se aprecia en la tabla
en casos con diagnostico de Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL) o con diagnéstico
de Retraso Madurativo (RM). Dos ninos con TEL han sido clasificados como no sospe-
chosos y otros cuatro como sospechosos. En los ninos con RM hay dos casos en cada

grupo.

La Tabla 6 muestra que solo los ninos con TEL receptivo-expresivo han sido clasifica-
dos como sospechosos y solo los ninos que han recibido un diagnéstico de TEL expresi-
vo han sido clasificados como no sospechosos. Para interpretar este hecho se han analiza-
do los items del M-CHAT /ES en los que fallaban los ninos de cada grupo. Se constata que
los ninos con TEL receptivo-expresivo fallaban en los items relativos al juego funcional y
simbolico (items 5y 8) y los que estan relacionados con la capacidad del nino para com-
prender el lenguaje (items 20 y 21) (Ver Tabla 7).

El tamano de la muestra nos obliga a ser muy cautos en la interpretacion de este resul-
tado inicial. Si bien cabe la posibilidad de considerar que el cuestionario M-CHAT/ES
permitio a los progenitores expresar sus preocupaciones acerca de las dificultades de su
hijo para comprender el lenguaje y para realizar actividades de juego funcional o simbo-
lico.
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Tabla 7. Items que fallan los nifios con TEL receptivo-expresivo
clasificados como sospechosos

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

8. (Puede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequenos (por ejemplo cochecitos,
munequitos o bloques de construccién) sin tinicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
18. ;:Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo, acercandoselos a los

0jos?

20. ;Alguna vez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera?

21. ;Entiende 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 proposito?

La distribucion de las cinco categorias diagnosticas por sexo entre aquellos casos sos-
pechosos y no sospechosos de TEA se puede ver en las Figuras 9 y10.

Figura 9. Distribucion de los participantes segiin M-CHAT*Criterio
diagnéstico*Sexo

Sexo=Masculino

14 Criterio Diagndstico
B TGD no especilicado

O TGD Autismao
12+ O TEL
B Retraso madurative
O Desarvollo normal
10
: s
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4 4
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No sospechoso Sospechoso
M-CIHAT

Figura 10. Distribucion de los participantes segiin M-CHAT*Criterio
diagnostico*Sexo

Sexo= Femenino

74 Criterio Diagndstico
B TGD no espedificado
OTEL

e O Desarrollo Normal

Recuento

0 T T
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M-CIHAT
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Los resultados de la clasificacion de los ninos sospechosos y no sospechosos de TEA
segun el M-CHAT/ES en relacion al diagnostico recibido y el nivel de desarrollo obteni-
do en las distintas areas evaluadas se muestran en la Tabla 8. Las medidas en cuanto a
cociente de desarrollo se han dicotomizado en normal y bajo (de acuerdo al criterio de
dos desviaciones tipicas por debajo de la media) para facilitar el analisis. Asi que todos los
ninos con un cociente de desarrollo inferior o igual a 70 se consideran ninos con un
retraso en el desarrollo del area evaluada siendo asignados a la categoria de bajo desarro-
llo. Ningtin nino con un diagnéstico de TEA (trastorno autista o TGD no especificado)
ha sido clasificado como no sospechoso por el M-CHAT y el 100% de estos ninos se
enmarcan en la categoria de bajo desarrollo en las distintas areas evaluadas e, igualmen-
te, ningin nino con desarrollo normal ha sido clasificado como sospechoso por el M-
CHAT y el 100% de los ninos con desarrollo normal muestran niveles normales en todas
las areas estudiadas.

Respecto a los ninos con TEL, los dos tinicos que fueron clasificados como no sospe-
chosos por el M-CHAT muestran cocientes de desarrollo normales en todas las areas,
excepto en la de desarrollo cognitivo. Respecto a los ninos con retraso madurativo los dos
clasificados como no sospechosos por el M-CHAT tienen un cociente de desarrollo comu-
nicativo, socializaciéon y motor normal, siendo bajo en uno de ellos el cociente cognitivo
y de actividades de la vida diaria. En cuanto al grupo de ninos sospechosos M-CHAT (+),
los datos sobre los el nivel de los diferentes cocientes de desarrollo en las areas evaluadas,
especialmente en relacion al desarrollo comunicativo y social, indican que por lo general
su funcionamiento es significativamente mas bajo fundamentalmente en aquellos ninos
diagnosticados de un TEA. Pero el nimero de casos limita las posibilidades interpretati-
vas de estos datos.

A continuacion se presenta la tabla de contingencia, Tabla 9, entre casos clasificados
como sospechosos y no sospechosos y casos de TEA y no TEA.

Tabla 9. Contingencia Criterios Diagnéstico TGD * M-CHAT

M-CHAT
No Sospechoso Total
sospechoso

: N® de casos 24 6 30
Criterios s % de Diagnoéstico TGD 80,0% 20,0% 100,0%

Diagnéstico TEA N° de casos 0 18 18
g % de Diagnéstico TGD 0% 100,0% 100,0%

0 ()
Total N® de casos 24 24 48

% de Diagnéstico TGD 50,0% 50,0% 100,0%

A partir de los datos recogidos en la tabla anterior se asociaron la presencia de TEA pronos-
ticada y la real para tratar de establecer su valor predictivo positivo, en este caso del 0.75,y su
valor predictivo negativo, que result6 ser de 1. La sensibilidad se refiere a la proporciéon de
ninos con el trastorno que son identificados como sospechosos (la capacidad del instrumento
para detectar el trastorno), en nuestro caso es 1 (IC95% 0,81-1). La especificidad, con un valor
de 0.80 (IC95% 0,61-089), se refiere a la proporcion de ninos sin el trastorno que son identifi-
cados como de no sospechosos (la capacidad del instrumento para descartar a los no TEA).
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Los valores obtenidos tienen importancia porque son los primeros que nos aportan informa-
cion sobre las propiedades psicométricas del cuestionario M-CHAT/ES, aunque debido al
tamano de la muestra, su aplicacion a la poblacion general debe hacerse considerando que
dichos datos no proceden de una muestra poblacional.

Con los resultados de la sensibilidad del instrumento y del rango de falsos positivos (1-
especificidad) se construyo la curva de COR (caracteristicas operativas del receptor) que
representa la proporcion en la que el nino con TEA tenia un riesgo de sospecha superior,
segun el instrumento, con respecto a los ninos con no TEA. Buscamos el «grado de con-
viccion» que tiene un evaluador de que el sujeto pueda pertenecer a una u otra catego-
ria. La variable de estado puede ser de cualquier tipo e indicar la categoria real a la que
pertenece un sujeto. El valor de la variable de estado indica la categoria que se debe con-
siderar positiva, en nuestro caso el valor real positivo es TEA.

Tabla 10. Resumen del proceso de casos

Criterios N valido
Diagnostico TEA (segun lista)
Positivo(a) 18
Negativo 30

Los valores mayores en la variable de resultado de contraste indican una mayor eviden-
cia de un estado real positivo. El estado real positivo es TEA.

La variable (o variables) de resultado de contraste M-CHAT/ES tiene al menos un
empate entre el grupo de estado real positivo y el grupo de estado real negativo.

Si el area bajo la curva COR tiene un valor de 0,50 el modelo no se comporta mejor
que el azar. A partir de 0,70 el modelo se considera aceptable. Obtenemos en nuestra
muestra una discriminacion adecuada (area bajo la curva de COR = 0,90), por lo que,
aunque cautos en nuestros resultados ya que nuestra muestra no es poblacional, encon-
tramos que la discriminacion del instrumento resulta fiable.

Tomando en consideracion estos resultados, se ha aplicado un analisis Chi cuadrado
sobre la Tabla de contingencia Criterios Diagnoéstico TEA * M-CHAT/ES, ya que esta es
una medida de la discrepancia existente entre las frecuencias observadas y esperadas ante
la presencia de TEA.

Los resultados obtenidos en el Chi cuadrado son favorables a la hipétesis de que el M-
CHAT/ES puede clasificar correctamente los casos sospechosos de TEA y, aunque es pro-
bable que clasifique algunos casos como sospechosos de TEA en los que posteriormente
no se confirme el diagnostico de TEA, la probabilidad de que todos esos casos presenten
alguna alteracion en el desarrollo es muy alta.
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Figura 11. Area bajo la curva

Curva COR
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Variables resultado de contraste: M-CHAT /ESE

Area

,900

Tabla 11. Pruebas de Chi cuadrado

" l l Sig.
b i ¥ asintatica
e é (bilateral)
;,]1.1-c‘uadmdo de 98,800 (b) 1 000
earson
Correccion por —
continuidad(a) 25,089 3 009
Razon de verosimilitud 36,518 1 ,000
Estadistico exacto de
Fisher
Asociacién lineal por oa ¢
S 28,200 1 ,000
lineal
N de casos validos 48

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 9,00,
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Resultados del andlisis de la capacidad predictiva de los items (Estudio 2)

Recogimos las respuestas a los 23 items del cuestionario M-CHAT de toda la muestra
(n=2.281) y obtuvimos la distribucién que se representa en las Tablas 12, 13, 14y 15 en
funcion del nimero de items que fallaba cada nino y en funcién de cudles eran esos items
que fallaba.

Tabla 12. Porcentaje de casos segtin el nimero de items fallados

Nm;.la?]?dit:ms N° de casos %
0 927 42,50
1 656 30,08
2 361 16,55
3 157 7.20
4 87 3,99
5 22 1,01
6 12 0,55
7 18 0,83
8 4 0,18
9 4 0,18
10 9 0,41
11 4 0,18
12 4 0,18
13 2 0,09
14 4 0,18
15 2 0,09
16 2 0,09

22 1 0,05
23 5 0,23
Total 2.281 100%

36
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Tabla 13. Frecuencia de casos que fallan en cada item teniendo en cuenta resultado

M-CHATCHAT
ftems No sospechosos Sospechosos Total
(n=1.984) (n=297) (n=2.281)

1 15 24 39
2 10 25 35
3 10 16 26
4 2 10 12
5 22 45 67
6 22 51 73
7 13 63 76
8 124 117 241
9 5 42 47
10 40 47 87
11 283 118 401
12 4 10 14
13 31 55 86
14 7 36 43
15 6 39 45
16 16 19 35
17 69 104 173
18 334 145 479
19 39 78 117
20 12 57 69
21 8 41 49
22 102 99 201
23 195 100 295
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Tablas 14 y 15. Porcentaje de items fallados en muestra de sospechosos confirmados
y Porcentaje de casos de TGD /Otros diagnésticos en relacién al item fallado

Tabla 14 Tabla 15
) Total i Diagnéstico ) Ou-os
Items (n= 59) Items de TGD diagnésticos
(n=21) (n=38)*

1 7,55 1 0,00 6,45
2 39,62 2 50,00 12,90
3 7,55 3 4,55 3,23
4 7,55 4 9,09 3,23
) 43,40 5 50,00 38,71
6 39,62 6 63,64 22,58
7 52,83 7 68,18 29,03
8 45,28 8 40,91 51,61
9 56,60 9 50,00 35,48
10 16,98 10 27,27 6,45
11 24,53 11 22,73 19,35
12 9,43 12 4,55 12,90
13 43,40 13 63,64 22,58
14 32,08 14 45,45 25,81
15 33,96 15 45,45 32,26
16 7,55 16 0,00 12,90
17 62,26 17 54,565 51,61
18 35,85 18 31,82 32,26
19 56,60 19 59,09 38,71
20 54,72 20 59,09 35,48
21 50,94 21 59,09 32,26
22 39,62 22 31,82 38,71
23 43,40 23 40,91 45,16

Los datos de frecuencia y porcentajes nos indicaban ciertas tendencias en el nimero
de items fallados y en los posibles mas predictivos. Para confirmar nuestras hipotesis rea-
lizamos un analisis discriminante en funciéon del nimero de items que fallaba cada nino
y en funcién de cudles eran esos items que fallaba. Justificamos la eleccion del analisis
estadistico ya que el analisis discriminante puede considerarse una técnica multivariante
de clasificacion de individuos en la que se presupone la existencia de dos o mas grupos
bien definidos a priori (por ejemplo, clientes solventes y no solventes; votantes de uno u
otro partido; compradores y no compradores de un producto; etc.) y se persigue uno de
los siguientes objetivos:

1. Describir las diferencias existentes entre esos grupos en base a los valores que toman
ciertas variables sobre los individuos de cada uno de los grupos.

2. Clasificar nuevos individuos en alguno de los grupos preexistentes en funcion de los
valores que toman ciertas variables para esos individuos.

En nuestro caso, los grupos definidos a priori son los que vienen determinados por los
dos niveles de TEA, establecidos anteriormente, esto es: TEA y no TEA después de la eva-
luacién diagnostica.
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Nuestro objetivo, en este caso, es tratar de determinar qué variables caracterizan las
diferencias existentes entre estos dos grupos. Por tanto, en este estudio, se persigue tni-
camente el objetivo 1 del analisis discriminante.

El punto de partida de nuestro analisis es el conjunto de variables seleccionadas en la
construccion del cuestionario M-CHAT, un total de 23 items que van a actuar como varia-
bles explicativas de las diferencias existentes entre los dos niveles de la variable categori-
ca, es decir, entre los dos niveles del diagnostico de TEA.

Se realizaron los andlisis estadisticos con el programa SPSS, que nos permitieran obte-
ner las funciones de estas 23 variables cuyos valores separen o discriminen lo mas posible

los grupos existentes: TEA y no TEA.

Tabla 16. Coeficientes de Analisis Discriminante Candnico

Item Funcién 1
[tem 2 0,411
Item 14 0,344
Item 6 0,259
[tem 13 0,222
Item 21 0,211
Item 9 0,197
Item 7 0,196
[tem 15 0,178
[tem 20 0,143
Item 17 0,089
[tem 19 0,054
[tem 5 0,031
[tem 18 0,024
Item 10 0,018
[tem 23 -0,015
[tem 11 -0,038
Item 4 -0,044
Item 16 0,108
Item 22 0,121
Item 8 0,148
Item 3 0,207
Item 1 0,271
[tem 12 -0,478

La Tabla 16 recoge los coeficientes que tienen los 23 items seleccionados, ordenados
de forma descendente en funcioén de su mayor capacidad discriminativa. Cuanto mayor
sea el coeficiente, mayor sera la contribucion de ese item. Los 6 items con mayor capaci-
dad son (por orden de capacidad discriminante): 2, 14, 6, 13, 21, 9y 7. Cuatro de estos 7
items que en este estudio resultan como mas predictivos coinciden con 4 de los 6 del estu-
dio de Robins (Robins et al. 2001). También observamos que el item 7 podria igualmen-
te considerarse como critico pues tiene un valor predictivo alto.

39
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Las siguientes Tablas 17 y 18 recogen los valores de una serie de coeficientes que per-
miten analizar la importancia de la funcion discriminante, asi como la significacion esta-
distica de ellas. La Tabla 17 presenta el coeficiente de correlacién canénica, en nuestro
caso el valor de ésta es alto, lo que indica una relacion fuerte entre el grupo de pertenen-
cia y los valores de la funcion discriminante correspondiente, cumpliendo los criterios
satisfactoriamente con el objetivo de discriminar entre los grupos (TEA y No TEA).

Tabla 17. Correlaciéon canénica

Correlacion
Funcion Autovalor % de varianza % acumulado canonica
1 ,891(a) 100,0 100,0 0,686

(a). Se han empleado las primeras funciones discriminantes candnicas en el andlisis.

La Tabla 18 recoge los valores de contraste de significacion basados en el estadistico
lambda de Wilks, cuyos valores varian entre 0 y 1: valores proximos a 0 indican mucha
discriminacion, es decir, los grupos estan muy separados y mientras que valores cerca-
nos a 1 representan escasa discriminacion o poca diferencia entre los grupos.

Tabla 18. Estadistico lambda de Wilks

Lambda de Chi-
Contraste de las funciones Wilks cuadrado gl Sig.
1 0,529| 1.446,599 18 0,000

Para interpretar las funciones discriminativas analizamos las posiciones relativas de los
dos niveles de TEA estudiando los 23 items disponibles y la funcién discriminante. De esta
forma podremos determinar qué variables son las que mas contribuyen a la discrimina-
cion entre los dos grupos: TEA y no TEA que representamos en la Tabla 19.

Tabla 19. Coeficientes de la funcion de clasificacion

. Diagnostico TEA
Items No TEA TEA
Ttem 1 0,462 13,620
ftem 2 0,327 23,926
item 3 0,107 -13,091
ftem 4 -0,867 -4,189
ftem 5 0,141 1,467
Item6 0,416 11,174
ftem 7 -0,128 7,940
[tem 8 0,799 2,698
ftem 9 0,497 0,315
[tem 10 0,600 1,268
Item 11 0,899 0,171
Item 12 -0,757 -38,643
ftem 13 0,406 8,860
ftem 14 -0,194 17,596
[tem 15 -0,410 8,701
ftem 16 0,254 -5,554
Item 17 0,564 3,024
ftem 18 0,997 1,435
[tem 19 0,463 2,210
ftem 20 0,085 5,290
Item 21 0,483 8,877
[tem 22 0,554 -2,399
Item 23 1,142 0,836
(Constante) -1,076 -29,402

o
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Como hemos comentado anteriormente cuanto mayor sea el coeficiente, mayor sera
la contribucion de ese item. En nuestro caso, debemos tener en cuenta que haya una
buena contribucion y discriminacion para nuestro grupo TEA. Vemos en la Tabla 19 que
los items con mayor coeficiente de funcion de clasificacion son (por capacidad discrimi-
nante): 2, 14, 6, 9, 21, 13y 15.

Estos 7 items clasifican correctamente al 100% de los casos de autismo. Sin embargo,
aun es pronto para considerar que podemos generalizar el resultado a la poblacion.
Ademas, los 7 items mencionados también clasifican como sospechosos a ninos con retra-
so madurativo y ninos con trastorno especifico del lenguaje. Necesitamos prolongar el
estudio hasta asegurar una mayor precision en los items criticos.

41
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Conclusiones

La deteccion precoz de los trastornos del espectro autista es una necesidad importante en
nuestro pais y hasta el momento no disponiamos de instrumentos estandarizados, adaptados a
la poblacion espanola, para realizar este cometido. El presente proyecto ha buscado ayudar en
al solucion de este problema. Para ello el trabajo ha consistido en adaptar al castellano el cues-
tionario M-CHAT, para luego comprobar su capacidad para discriminar entre TEA y no TEA
y, posteriormente, analizar cuales son los items criticos, con mayor capacidad predictiva en la
version en castellano.

En el primer estudio, el 50 % de los ninos participantes eran ninos con sospecha de
un trastorno grave del desarrollo, 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 fueron clasificados en dos categorias: sospechosos y no
sospechosos, segun el resultado obtenido en la aplicacion del M-CHAT. Una vez realiza-
do el proceso diagnéstico se identificaron cinco grupos de ninos. Un grupo de ninos
sanos con desarrollo normal, un grupo de ninos con retraso madurativo, otro con trastor-
no especifico del lenguaje y, finalmente, otro de ninos con autismo o TGD no especifica-
do (estos ultimos diagnosticados segtn criterios establecidos por el DSMIV-TR).

El resultado de comparar la clasificacion de los ninos de acuerdo al M-CHAT/ES con
la clasificacion de los ninos segun los criterios DSM-IV TR deja claro que el M-CHAT/ES
tiene capacidad para identificar a todos los ninos con riesgo de TEA, aunque también
puede clasificar dentro del grupo de ninos de riesgo a otros ninos con trastornos del de-
sarrollo del lenguaje o cognitivo.

Este hecho se interpreta como una caracteristica del instrumento que no lo invalida
para su aplicacion en el ambito clinico, ya que detecta a los verdaderos sospechosos de
TEA y también a otros ninos que tienen alguna dificultad del desarrollo y que por ese
motivo deberian recibir atencion temprana. Los datos de sensibilidad, especificidad y
valores predictivos positivo y negativo dejan clara esta propiedad del cuestionario, que
hace que posiblemente sea valido para la aplicacion a nivel poblacional por su capacidad
discriminativa.

Los datos disponibles sobre los casos de falsos positivos (ninos clasificados como sos-
pechosos sin tener finalmente un diagnostico de TEA) son pocos para poder hacer una
interpretacion de por qué estos ninos han “entrado” en el lado de los que tienen riesgo
de autismo. Nuestra hipotesis, pendiente de confirmar, es que el M-CHAT /ES estaria cla-
sificando como sospechosos de TEA a ninos con dificultades en el desarrollo cognitivo
y/o linglistico que mostraran un déficit significativo en el cociente de desarrollo comu-
nicativo, o en el de desarrollo de habilidades para la socializaciéon, o en ambos. Por el
momento esto s6lo es una hipotesis que en el futuro deberia constatarse.

También es posible que si se reduce el umbral de la sensibilidad, incrementando el nime-
ro de items en el que el nino ha de fallar para ser clasificado como sospechoso, algunos de los
falsos positivos podrian no tener lugar, incrementandose entonces el valor predictivo positivo.
Pero en ese caso se correria el riesgo de que algunos ninos sospechosos que realmente recibi-
rian un diagnostico de TEA se “escaparian” al cribado.

Por tanto, considerando que los ninos con resultado de falso positivo tienen alguna
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dificultad evolutiva que debe ser atendida y considerando que es mejor no correr el ries-
go de que algtin nino con trastorno del espectro autista no sea detectado (falso negati-
vo), creemos que el instrumento, tal y como ha funcionado en este estudio, es suscepti-
ble de aplicacion en el ambito de atencion primaria (Servicios de Pediatria y de Atencion
temprana) a efectos de analizar su eficacia con una muestra poblacional.

El segundo estudio se ha realizado con una muestra mucho mas amplia, incorporando a
ninos que han cumplimentado el M-CHAT/ES en la consulta de Pediatria. Con los datos obte-
nidos se ha realizado un andlisis discriminante de los items, dando como resultado que los
items con mayor capacidad discriminativa en la version en castellano del M-CHAT son: 2, 14,
6, 13, 21, 9 y 7. Cuatro de estos items también son identificados como criticos por Robins
(2001), los items 2, 9, 13 y 14. En nuestra version también el item 7 tiene capacidad discrimi-
nativa, pero no tanta como la obtenida en la versiéon en inglés y, respecto al item 15 que tam-
bién es critico en la version en inglés, en nuestra version este item es sustituido por el item 21.

Los resultados obtenidos pueden considerarse muy prometedores en cuanto a las posi-
bilidades del instrumento para la deteccion precoz, aunque no sélo del autismo, sino de
trastornos tempranos de la comunicacion y la socializacion.

Este trabajo realizado también ha servido para comprobar que diferentes servicios e
instituciones con responsabilidad en la atencion y el estudio de las dificultades de los
ninos pequenos pueden trabajar conjuntamente y obtener asi resultados positivos para la
sociedad en general y para personas con dificultades en particulary, lo que es mds impor-
tante, ha servido para comprobar que la informaciéon que aportarian 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.

El resultado que se espera en un plazo relativamente corto es que, cuando esté funcionan-
do en el ambito asistencial, este instrumento producira una reduccion del tiempo en el proce-
so deteccion-derivacion-intervencion para ninos con riesgo en el desarrollo temprano de habi-
lidades comunicativas y sociales, por lo que se tiene la expectativa de que el instrumento dara
lugar en el futuro a mas oportunidades para que los ninos con riesgo de TEA reciban la aten-
cion adecuada durante mas tiempo.

La mayor limitacion de este estudio es el tamano de las muestras. Sin embargo, es de desta-
car que para seleccionar a 24 ninos con TEA se haya accedido y evaluado a un grupo de 104
ninos de riesgo, ademads de haber estudiado una muestra de otros 1.544 ninos sin riesgo de
TEA.'Y que para analizar el valor predictivo de los items se haya contado con una muestra de
2.281 cuestionarios, de los cuales 21 se confirmaron con diagnostico de TGD. Por tanto, sin
considerar el notable esfuerzo realizado por un numeroso grupo de personas, la limitacion del
estudio por esta muestra puede ser también una fortaleza, si se tiene en cuenta que todos los
ninos cumplen el criterio de edad (cronologica o mental), lo que nos da mas apoyo en rela-
cion a la utilidad y capacidad discriminativa del M-CHAT/ES en el rango de edad estudiado.

También queremos destacar que el trabajo no se ha detenido en este paso, ya que con-
sideramos de gran importancia seguir trabajando en el analisis y mejora de la capacidad
discriminativa y predictiva del cuestionario. Los retos de la puesta en marcha del instru-
mento como herramienta de cribado en el ambito nacional nos motivan por los benefi-
cios que anticipamos para las personas con trastorno del espectro autista y sus familias de
nuestro pais.
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Anexos

Modelos de Consentimientos
informados

Estudio de viabilidad de un cuestionario sobre el comportamiento de nifios
pequeiios

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Estimado Sr./Sra ,

Nos dirigimos a usted para solicitarle su colaboracion en un estudio que estamos llevando a cabo
para detectar determinados comportamientos presentes en los tres primeros anos de vida del nino,
que nos puedan ayudar a encontrar dificultades concretas en el desarrollo psicologico.

Estas dificultades son cada vez mas frecuentes en la poblacion infantil y pueden desembocar en
problemas del desarrollo importantes. Por ello, nuestra propuesta es incluir en la revision pediatrica
del nino sano, un sencillo cuestionario que recoge el desarrollo psicoldgico de su hijo y que nos
permite realizar una deteccion precoz de estas enfermedades, en el caso de que las hubiera. Este
cuestionario sera valorado por su pediatra junto con un especialista y pudiera estar seguido de una
llamada telefonica confirmatoria. En el caso de que hubiera alguna duda o sospecha de una posible
alteracion del desarrollo psicologico de su hijo/a, nuestro equipo se pondra inmediatamente en
contacto con usted para realizar un estudio mas exhaustivo, con el fin de poner todos los medios al
alcance del sistema sanitario para un diagndstico y si fuera necesario una intervencion temprana
que mejore su pronostico.

La participacion en el estudio no conlleva ningun riesgo para el nino/a ni para los padres.

Los datos y la informacion obtenida son confidenciales y no seran cedidos para otras investigaciones
sin su consentimiento expreso. Se manejaran y estaran protegidos de acuerdo a la Ley 15/99 de
Proteccién de datos. Por lo tanto, su identidad sera siempre preservada. Igualmente los datos
obtenidos solo podran ser publicados de forma andnima, es decir, en forma de porcentajes o datos
numericos sin identificacion del participante, y nunca de manera individual. Esta ley le otorga los
derechos de oposicion, acceso, rectificacion y cancelacion de los datos, si usted lo desea.

Por lo que le pedimos que, si decide participar en el estudio, firme este consentimiento y conteste
la informacion que se solicita en el cuestionario.

Si tiene alguna duda sobre este estudio, cualquier tema relacionado con la investigacion o
problemas que pudieran derivarse del estudio por favor péngase en contacto con el Dr. Ricardo
Canal Bedia, Telf. 923 294 400 Ext 3323/3342.

CONSENTIMIENTO

Yo, D/D* con DNI

Declaro que:
= He leido la hoja de informacion que se me ha entregado
= He recibido suficiente informacion sobre el estudio y he podido hacer preguntas.
s He hablado €On  .coveeverienrerenreresnensnnns , guien me ha aclarado las dudas
= Comprendo que la participacion es voluntaria.
= Comprendo que puedo retirarme del estudio, cuando quiera, sin tener que dar
explicaciones, sin que esto repercuta en los cuidados médicos de mi hijo/hija.
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
= Firmo por duplicado, quedandome con una copia de este impreso.

EN | corvnerrasrsssersaserssssssssess@ annssnsnes 08 vvveenns w08 200
Fdo:.......

: "(‘E’l‘ partu:]pa nte] s

GRACIAS POR PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO
Fdo: EQUIPO INVESTIGADOR
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Cuestionario M-CHAT

CUESTIONARIO DEL DESARROLLO COMUNICATIVO

Y SOCIAL EN LA INFANCIA (M-CHATI/ES)

La informacion que contiene este cuestionario es totalmente confidencial. Los datos personales 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 datos aqui contenidos.

Seleccione, rodeando con un circulo, la respuesta que le parece 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) conteste que el nifio o nifia NO lo hace. Por favor, conteste a todas las preguntas.

Sélo para uso
oficial (no rellenar)
1. ¢Le gusta que le balanceen, o que el adulto le haga el “caballito” sentandole en sus rodillas, etc.? si | Nno
2. ¢Muestra interés por otros nifios o nifias? 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 él o ella al “cucu-tras” (taparse los ojos y luego descubrirlos; si | no
jugar a esconderse y aparecer de repente)
5. ¢(Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo haciendo como si hablara por teléfono, como si si | no
estuviera dando de comer a una mufieca, como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?
6. ;Suele seiialar con el dedo para pedir algo? si | NO
7. ¢Suele sefialar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion? si | NnO
8. ¢Puede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequefios (por ejemplo cochecitos, mufiequitos si | no
o bloques de construccion) sin unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?
9. ¢Suele traerle objetos para ensefidrselos? 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 si | no
oidos, etc.)
12. ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie? si | NnO
13. ¢ Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por ejemplo, si usted hace una mueca él o s | no
ella también la hace)
14. ; Responde cuando se le llama por su nombre? si | NO
15. Si usted sefiala con el dedo un juguete al otro lado de la habitacion... ¢ Dirige su hijo o hija la mirada si | no
hacia ese juguete?
16. ¢ Ha aprendido ya a andar? si | NnO
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 | Nno
19. ¢ Intenta que usted preste atencion a las actividades que el o ella esta haciendo? si | no
20. 4 Alguna vez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera? si | NnO
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 propésito? si | no
23. 4Si su hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida, le mira primero a usted ala | | \o
cara para saber como reaccionar?

Fecha de hoy :
SELLO CIAS
DATOS CONFIDENCIALES DEL NINO o la NINA
NOMBRE Y APELLIDOS: . . e
FECHA DE NACIMIENTO: ...
SEXO: Varon [] Mujer[] TELEFONO de CONTACTO ... oo
DRRBCOION: .....cccmsinmnisssnsss sy sttt ey oSSy O oo LOCALIDAD..............c..........

Nombre de la persona que rellena el cuestionario: ... . ..

Parentesco con el nifilo/a: Madre[] Padre[] Otro[] (egpecrﬂque]
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Guia informativa programa de cribado
de TGD

PROYECTO FINANCIADO DENTRO DE LA “CONVOCATORIA DE AYUDAS PARA
LA REALIZACION DE PROYECTOS DE INVESTIGACION EN MATERIA DE
COORDINACION SOCIOSANITARIA EN CASTILLA'Y LEON EN 2005” (ORDEN
SAN/10152005), EN EL AMBITO DE LA ATENCION PRIMARIA.

EQUIPO INVESTIGADOR

Ricardo Canal Bedia ( Profesor Titular U. de Salamanca)
José Santos Borbujo (Neuropediatra H. Clinico de Salamanca)
Francisco Rey Sanchez (Jefe seccion Psiquiatria Infanto-Juvenil H. Clinico Salamanca)
Manuel Posada de la Paz (Jefe de Area del Instituto de Salud Carlos Ill)
M?* José Ferrari Arroyo (Técnico superior de investigacion del Inst. de S. Carlos IIl)
Manuel Franco Martin (Jefe del servicio de Psiquiatria del H. Provincial de Zamora)
M* José Martin Velarte (Psiquiatra H. Provincial de Zamora)

INFORMACION Y CONSULTAS:

E-MAIL: cribadoautismo@usal.es
TELEFONO: 923294500. Ext: 3342/3323
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POBLACION DIANA

* Todos los nifios/as de 18 meses que acudan a cumplir calendario de vacunacion.

* Todos los nifiosfas de 2 anos que acudan “Programa de Control del nific sano™.

LUGAR

Enla sala de espera o dentro de la consulta de pediatria segin conveniencia y

circunstancias.

INSTRUMENTO

£l M-CHAT (Robins et. A 2001), que es uno de los instrumentos de cribado de los

Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) mas utilizado en diversos paises. Ha
sido desarrollado y validado en Estados Unidos.
Su principal ventaja es que no precisa de la intervencion directa del medico

especialista, ya que el cuestionaric es rellenado por los propios padres.

Caracteristicas:
VALOR VALOR
. PREDICTIVO FREDICTIVO
SENSIEILIDAD ESPECIFICIDAD FOSITIVO NEGATIVO
0.87 0,99 0.80 0.99

OBJETIVO GENERAL E HIPOTESIS DE TRABAJO

El objetivo general del proyecto es estudiar la viabilidad de un programa de cribado
de los TGD en la poblacion infantil de dos ares

La hipotesis se basa en que este programa reduciria la demora diagndstica en estos
trastornos favoreciendo que los casos detectados accedieran antes a los programas

existentes de atencién temprana con los beneficios que esto supone
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GUIA DE APLICACION M-CHAT

— "--__--‘ s
PRESENTACION 5 I
< PROGRAMA Y ENTREGA N | e
~ DOCUMENTOS // V| > \

vl T lecrumavy ‘\‘\

{ CUMPLIMENTACION

7 ENVIOPORVALUA ™\ Eetaneryl

iovesdzador

RESULTADOS

(nemvncrou DE CASOS / —
{ mnezatve I >
5 =rJum=n 0

¥ ra-test

V{/
//— VALORACION
CONJUNTAMEMORIA
\ FINAL

SN

-,

// GRABACION DE DATOS Y
\\ OBTENCION DE

—

Neuropediama
vy Pguama

1)Entregar consentimiento y
cuestionario.

2)Pedir que lean y lo contesten
y ofrecerse a aclarar dudas

1)Lectura y firma del
consentimiento.
2)Completar cuestionario v
datos perzonales

Recoge el cuestionario ¥
confirma namero de tlf. padres,

Recogen copia del
consentimiento con datos de
contacto.

Semanalmente enviar M-Chat
completados en sobre con
etiqueta de remite y etiqueta
destinatario (facilitadas por
equipo).

El equipo graba las respuestas
del M-CHAT y seiiala positivos

¥ negatives

El equipo deriva
los casos positives
a consulta
especializada. Se
hace re-test con
los nezativos,
derivando a
conzulta o no
segun resuleados.

nezadve

A
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Guia informativa
Estudio de Fiabilidad y Validez del M-
CHAT/ES

GUIA INFORMATIVA
ESTUDIO DE FIABILIDAD Y VALIDEZ DEL M-CHAT

INFORMACION Y CONSULTAS:

Unidad de Diagnostico y Apoyo Especializado
Ricardo Canal Bedia
INICO.Facultad de Educacion
Paseo de Canalejas, 169
Tel: 923 294 500- Ext:3342/3323 Fax 923 294 685
e-mail: infoaustismo®usal.es
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POBLACION DIANA

Mincs con edad mental entre 18 y 24 meses que asistan al Centro Base y puedan
L3 . . "

considerarse dentro de una de las siguientes categorias:
1. HNine con sospecha de autismo

2. Nino con retraso en desarrollo

INSTRUMENTO

Consta de dos partes:
-El M-CHAT (Robins et. A 2001), gue es unc de los instrumentos de cribado de los

Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) mas utilizade en diversos paises. Ha sido
desarrollade y validado en Estados Unidos. Es cuestionaric de 23 items cuya principal
ventaja es que no preciza de la intervencicn directa del médico especialista, ya que es
rellenado por los propios padres.

- Bateria observacional que sera aplicada por el evaluador.

Caractersticas:
VALOR VALOR
. PREDICTIVO PREDICTIVO
SENSIEILIDAD ESPECIFICIDAD POSITIVO NEGATIVO
0.587 0,99 0.80 0.99

OBJETIVO GENERAL E HIPOTESIS DE TRABAJO

¢+ Adaptar y validar el cuestionaric M-CHAT en Espana

+ |dentificar los items mas predictivos de la version espafiola del M-CHAT para el

Autismo en las edades tempranas

+ Describir las propiedades psicométricas de la version espafiola del M-CHAT
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PROTOCOLO

EVALUACION INICIAL

El Evaluador q&{jca Bateria Observacional

o

SOSPECHOSOS DE NO SOSPECHOS505 DE AUTISMO
AUTISMO EDAD MENTAL =18 meses = 24 mese:

PRESENTACION BREVE del ESTUDIO a
los PADRES

v

ENTREGA Y FIRMA del |
CONSENTIMENTO INFORMADO

v

Los PADRES RESPONDEN a los 23 ITEMS =
del M-CHAT

EQUIPO A.T. de C.B. REMITE
EQUIPO A.T. de C.B. REMITE DATOSPREUBAS:
M-CHAT + BATERIA OBSERY, - Edad Mental
Y DERIVA CASO SOSPECHOS0 ¢ Fdad Social
DE AUTISMO A: - Consentimiento
- M-Chat
- Bateria Observacional

-,

7 imforme ¥ M ¢ feedback
Y !

S diagnoitico o
UNIDAD de\ Ny UNIDAD de
DIAGNOSTICO y DIAGNOSTICO y
APOYO [ APOYO

ESPECIALIZADO ESPECIALIZADO
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