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Resumen Ejecutivo

Titulo: Programa de actividades de deteccion precoz de problemas de salud
entre los 0 y 14 afios. Efectividad, seguridad y evaluacién econdmica de las
diferentes alternativas existentes en la deteccidén precoz de los trastornos
del espectro autista (TEA).

Autores: Maria José Vicente Edo, Ileana Ruth Paredes Alvarado, Patricia
Gavin Benavent, Juan Ignacio Martin Sanchez.

Objetivos

Determinar la eficiencia, efectividad y seguridad del cribado de TEA en
poblacion pediatrica en términos de calidad de vida y morbilidad.

Metodologia

La busqueda se realizé en las bases de datos PubMed/MEDLINE,
EMBASE, Lilacs y las bases de datos del Centre for Reviews and Dissemi-
nation (CRD): NHS Economic Evaluation Database (NHS EED), Health
Technology Assessment Database (HTA), Database of Abstracts of Reviews
of Effects (DARE). Para la obtencién de literatura gris se llevé a cabo una
busqueda en las paginas Web de las sociedades e instituciones cientificas
nacionales e internacionales de interés. La busqueda no se limité por
idioma, ni se restringié por fecha de publicacién. Ademads, se realizé bisque-
da manual e inversa en las referencias de los articulos identificados. Para la
primera pregunta se incluyeron evaluaciones econémicas completas (efi-
ciencia). La segunda pregunta (efectividad) se centra principalmente en
estudios de cohortes y en estudios de casos y controles. La seleccion de es-
tudios se realizé aplicando los criterios de inclusion y exclusién previamen-
te definidos.

Resultados

Para la primera pregunta del informe, la bisqueda bibliogréfica identificé 144
articulos mas 2 guias de préctica clinica (GPC). Tras los diferentes cribados y
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lecturas, no fueron incluidos ninguno de los articulos. Tampoco se identifica-
ron estudios que evaluasen el coste-efectividad del cribado en funcién de la
edad y/o factores de riesgo. Respecto a la segunda pregunta, la bisqueda bi-
bliografica identificé 331 articulos. Ninguno de ellos fue incluido en la revisién
porque no respondian a la pregunta inicialmente planteada.

Conclusiones

No hay evidencia cientifica sobre qué estrategia de cribado es mas coste-
efectiva, ni sobre la edad en la que se deberia hacer cribado. Sin embargo,
existe consenso en cuanto a que la deteccidon temprana de TEA reduce la
discapacidad y disminuye los costes relacionados.

Recomendaciones

No se recomienda el cribado universal, pero si se recomienda hacer cribado
a todos los nifios y niflas con factores de riesgo de TEA. Ademds, se reco-
mienda tener en cuenta cualquier sefial de alarma expresada por los fami-
liares y/o cuidadores sobre el desarrollo del nifio.
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Executive Summary

Title: Early detection program of health problems between the 0 and 14
years. Effectivenes, safety and economic evaluation of the different existent
alternatives in the early detection of autism spectrum disorders (ASD).

Authors: Maria José Vicente Edo, Ileana Ruth Paredes Alvarado, Patricia
Gavin Benavent, Juan Ignacio Martin Sanchez.

Objectives

To determine the efficiency, effectiveness and safety of ASD screening in
paediatric population measure in terms of quality of life and morbidity.

Methodology

The literature was searched in PubMed/MEDLINE, EMBASE, Lilacs and
the Centre for Reviews and Dissemination (CRD) databases: NHS Econo-
mic Evaluation Database (NHS EED), Health Technology Assessment
Database (HTA), Database of Abstracts of Reviews of Effects (DARE). To
obtain grey literature, a search in the websites of national and international
societies and institutions of interest was carried out too. The search was not
limited by language, neither restricted by publication date. Also, a hand
search and a reverse search from the references of the articles identified
were also completed. For the first question, full economic evaluations (effi-
ciency) were included. The second question (effectiveness) was focused
mainly on cohort and case-control studies. The selection of studies was made
by applying inclusion and exclusion criteria previously established.

Results

For the first question, the literature search identified one hundred and forty
four 144 articles and two clinical guidelines. After a thorough reading and
different selection processes, none of the articles were included. Neither
could we identify studies that evaluated the cost-effectiveness of screening
related to the age and/or risk factors. For the second question, the literature

PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE DETECCION PRECOZ DE PROBLEMAS DE SALUD ENTRELOS 0 Y 14 ANOS 13



search identified 331 articles; none of them was included in the review
because they did not answer the initial question.

Conclusions

There is not evidence about which is the most cost-effective screening stra-
tegy in the early detection of ASD, neither about the age in which screening
should be done. However, there is consensus that indicates that early detec-
tion of ASD reduces disability and related costs.

Recommendations

Universal childhood screening for ASD is not recommended. However,
experts recommend screening all children with risk factors of ASD. In addi-
tion, professionals have to be alert to any sign of alarm about the child’s
development expressed by the family and/or carers.



Introduccion

Los trastornos mentales constituyen una importante carga social y econémi-
ca, tanto por su frecuencia, coexistencia y co-morbilidad, como por la disca-
pacidad que producen'?. El término trastornos del espectro autista (TEA)
agrupa cuatro cuadros clinicos segtin el Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, (DSM-V) y ocho segun la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, 10* edicién (CIE-10) de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS). Todos ellos se caracterizan por dificultades cualitativas de
interaccion social, con falta de empatia y reciprocidad social, incapacidad
para reconocer y responder a gestos y expresiones, dificultades en la comu-
nicacién y falta de flexibilidad en razonamientos y comportamientos, con un
repertorio restringido, estereotipado y repetitivo de actividades e intereses?’.

La prevalencia de casos diagnosticados de TEA se ha incrementado de
forma importante®*. En Espaiia se estima una prevalencia de 5 casos por
cada 10.000 nifios'. Un estudio calcul una estimacién de la incidencia de los
TEA en la poblacién espafiola a partir de otro estudio realizado en Austra-
lia, obteniendo una tasa ajustada de incidencia de 8 por 10.000 nifios para
TEA en el grupo de 0-4 afios; 3,5 por 10.000 en el grupo de 5-9 afios y 1,4 por
10.000 en el grupo de 10-14 afios’. Se desconoce si es debido a un verdadero
incremento en su incidencia o si responde a una mayor concienciacién sobre
el problema entre pediatras y familiares, al cambio en las clasificaciones, o a
la ampliacién del espectro y la anticipacion del diagnéstico*S. Distintos es-
tudios también coinciden en que los TEA afectan de tres a cuatro veces mas
a hombres que a mujeres®.

Generalmente los sintomas de un TEA estan presentes a los 18 a 24
meses de edad, y se mantienen estables durante la etapa preescolar y esco-
lar?, aunque algunos estudios sefialan que las primeras dificultades se obser-
van al final del primer afio de vida y suelen implicar una disminucién del
interés por los estimulos sociales?.

No se conoce con claridad la historia natural de la enfermedad, sin
embargo los nifios diagnosticados con un TEA pueden presentar un extenso
nimero de condiciones médicas, trastornos psiquidtricos y sintomas de des-
control motor y conductual asociados como: metabolopatias, intoxicaciones,
infecciones, epilepsia, alteraciones oculares y auditivas, ansiedad, depresion,
obsesiones y compulsiones y trastorno de déficit de atencién con o sin hipe-
ractividad, entre otras!'?.
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Asimismo, las personas con TEA tienen una expectativa de vida mds
baja. Un estudio realizado en Suecia, revela una tasa de mortalidad de 75 %,
una cifra 5,6 veces mayor de la esperable. Los factores médicos (encefalopa-
tias graves, epilepsia, etc) y los accidentes (por causas prevenibles como cai-
das, trafico, ahogamientos, etc) fueron las causas fundamentales de mortali-
dad. Una cohorte de pacientes daneses con TEA mostré una tasa de
mortalidad similar, de 8,3%, aproximadamente el doble de la esperada para
la poblacion general danesa. La principal causa de muerte, casi un tercio de
los pacientes, fue epilepsia. En ambos casos, las tasas de mortalidad fueron
mayores en las mujeres®.

Ademais del incremento de la mortalidad, las personas con TEA pre-
sentan también mayor morbilidad que la poblacién general. No existen da-
tos epidemioldgicos de incidencia de trastornos del espectro autista en Es-
pafia. En la memoria anual del Programa de Atencion Médica Integral para
pacientes con TEA (AMI-TEA) se indica que la carga de enfermedad debi-
da al TEA, los DALYs (afios de vida ajustados por discapacidad) atribuidos
alos TEA conformarian el 15,6% de los DALY totales de toda la poblacién
espafiola de 0 a 14 afios segin datos de poblacion estratificada por edad de
1999 y asumiendo estabilidad en la incidencia de TEA en el 2003¢.

Existe un amplio debate acerca de la deteccién temprana de los TEA,
aunque la mayoria de investigadores coinciden en que la intervencién tem-
prana apropiada puede hacer mejorar algunos aspectos en el déficit que pre-
sentan estos pacientes (elevacion del coeficiente intelectual, mejora de las
conductas sociales, mejor afrontamiento de las dificultades, etc.)*“. Esto no
supone la curacién en ningtin caso, pero si la disminucién de la carga fami-
liar, social y el aumento del bienestar de los propios enfermos. La controver-
sia se centra fundamentalmente en torno a la edad de aplicacién de las téc-
nicas de cribado®’. La evidencia muestra que las intervenciones son mas
efectivas cuando se inician precozmente, entre los 2 y los 4 afios de edad’,
pero algunos trabajos apuntan que para obtener mejores resultados se pre-
cisa intervenir antes de los 2 afios, lo que compromete la calidad y certeza
del diagnostico. El niimero de falsos positivos a esas edades es superior, lo
que es fuente de preocupaciones innecesarias para la familia®*™. Por otra
parte, hay autores que sefialan que la evidencia disponible sobre la efectivi-
dad de la atencidn temprana es insuficiente y se posicionan en contra del
cribado universal’.

Actualmente no hay una exploracién complementaria especifica para el
diagnéstico de confirmacién del TEA!28, Esta se basa en la evaluacion psico-
logica y del comportamiento realizada por profesionales cualificados, que in-
cluyen tanto la observacién clinica directa e informes de los padres del nifio
sobre su desarrollo, como la aplicaciéon de cuestionarios especificos para su
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deteccion precoz!®!!. Los principales problemas para llevar a cabo la necesaria
atencién temprana de los nifios y niflas con autismo no estdn relacionados
tanto con los procedimientos y estrategias de intervencién en si como con las
dificultades para realizar una deteccion y diagndstico tempranos!2.

Existen diferentes instrumentos utilizados para la detecciéon del TEA
entre los que se encuentra el Checklist for Austims in Toddlers (CHAT) (del
que existe una version en castellano, pero no validada) disefiado para discri-
minar de forma adecuada entre nifios con neurodesarrollo normal y nifios con
TEA antes de los 2 aflos de edad o el Modified Checklist for Austims in Todd-
lers (M-CHAT) (traducida al castellano y validada) que se disefi6 para detec-
tar los TEA como técnica de cribado general en nifios entre 16-30 meses'.
Dado que dicho instrumento posee una alta especificidad (99%), pero una
baja sensibilidad (38% ) no es recomendable como método de cribado. Exper-
tos del Reino Unido consideran que son necesarios unos niveles de sensibili-
dad mas elevados y que actualmente no cumplen ni el instrumento CHAT ni
el M-CHAT. Sin embargo, el M-CHAT puede utilizarse como instrumento de
ayuda a la identificacion de elementos de sospecha de riesgo de TEA™

En nuestro entorno, existe la Escala Auténoma para la Detecciéon del
Trastorno de Asperger y Autismo de Alto Funcionamiento cuyo proceso de
validacion ha sido realizado sobre una poblacién de entre 5-31 afios. Los
resultados obtenidos estimaron una sensibilidad entre 97,8% y 100% y una
especificidad entre 98,9 y 72% para los puntos de corte 37 y 36 respectiva-
mente, con un 30,2% de falsos positivos en el punto de corte 36. Los autores
aconsejan la derivacién a partir del punto de corte de 36. La correlacion
entre evaluadores (0,83) y test-retest (0,94 para los padres y 0,97 para los
profesores) dieron resultados positivos'.

No se dispone de estudios que evalien directamente la aceptabilidad
de la prueba de cribado. Sin embargo, estudios de deteccién de TEA en po-
blacién general indican que los padres de entre un tercio y la mitad de todos
los nifios que no pasan la prueba inicial de cribado dejan dicho proceso antes
de que haya concluido. Los enfoques para la deteccion de TEA utilizados en
estudios recientes, claramente indican que no son aceptados por una propor-
cidén sustancial de padres'.

1. Deteccion precoz del autismo en la
infancia en el SNS

Las medidas de prevencion de autismo en la edad pedidtrica implementadas
en la actualidad por las Comunidades Auténomas dentro del Programa de
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Atencion a la Infancia y Adolescencia, figuran en el documento Cartera de
Servicios de Atencion Primaria del Sistema Nacional de Salud. Desarrollo,
Organizacion, Usos y Contenido (2010), elaborado por el Instituto de Infor-
macion Sanitaria del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad'.

En lineas generales, solamente 2 CCAA de las que figuran datos inclu-
yen cribado de autismo utilizando como herramienta el CHAT adaptado y,
en otras 4 CCAA, incluye seguimiento de la adquisicion del lenguaje, que
aunque no sirve como criterio de cribado en si, puede alertar al profesional.
La periodicidad del cribado se caracteriza por presentar una gran variabili-
dad entre las distintas comunidades auténomas (anexo 1).

El presente informe se plantea revisar qué estrategia de cribado del
TEA es mads coste-efectiva, la edad éptima de aplicacion del mismo y si se
debe hacer cribado a poblacién general o solo a poblacién de riesgo. Ade-
més, se pretende determinar si el cribado mejora la calidad de vida y morbi-
lidad de las personas que lo padecen.
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Objetivos

El objetivo general de la presente revision es determinar la eficiencia y se-
guridad del cribado de los TEA en poblaciéon pedidtrica en términos de
calidad de vida y morbilidad.

Los objetivos especificos son:
- Identificar la estrategia de cribado mads eficiente.
- Determinar el rango de edad 6ptimo para la aplicacion del cribado.

- Determinar si mejora la calidad de vida y morbilidad de las per-
sonas que lo padecen.
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Preguntas de Revision

1. ;Cual es la estrategia més eficiente para identificar a los nifios y
nifias con un TEA?

2. (Elcribado de TEA en los nifios y nifias mejora su calidad de vida
y reduce la carga familiar y social asociada a dichos trastornos?
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Metodologia

1. Tipos de estudios

Evaluaciones econémicas completas para la primera pregunta (eficiencia).
La busqueda bibliogréfica para la segunda pregunta (efectividad) se centra
principalmente en estudios de cohortes y en estudios de casos y controles,
ante la previsién de que no se identifiquen ensayos clinicos aleatorizados
(ECA). Se excluyen aquellos estudios que no tengan grupo de comparacion
y las revisiones narrativas, aunque fueron retenidas para su uso en la intro-
duccién y la discusion.

2. Poblacion diana

Se incluyen los estudios realizados en poblacion pedidtrica de 0 a 14 afios de
edad sana. Se excluyen nifios y nifias en edad pedidtrica ya diagnosticados
de TEA.

3. Tipos de intervenciones

Todas las intervenciones de deteccidn precoz y cribado de TEA en nifios y
niflas en edad pedidtrica podran ser potencialmente elegibles.

4. Estrategia de busqueda

La busqueda se realiz6 en las bases de datos PubMed/MEDLINE,
EMBASE, Lilacs y las bases de datos del Centre for Reviews and Dissemi-
nation (CRD): NHS Economic Evaluation Database (NHS EED), Health
Technology Assessment Database (HTA), Database of Abstracts of Reviews
of Effects (DARE). Las estrategias de buisqueda se realizaron combinando
términos en lenguaje controlado y libre con el fin de aumentar la sensibili-
dad y especificidad en cada una de las busquedas. También se llevo a cabo
busquedas especificas en otras fuentes adicionales como organismos elabo-
radores de Guias de Practica Clinica (GPC), como el National Institute of
Health and Care Excellence (NICE) y el Scottish Intercollegiate Guidelines
Network (SIGN).
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Las busquedas se centraron en los tipos de estudios ya mencionados, se
limit6 a articulos publicados hasta abril 2013, y no se limit6 por idioma. Se
realizé ademas biisqueda manual e inversa en las referencias de los articulos
identificados. La estrategia de busqueda de cada pregunta se encuentra reco-
gida en el anexo 2.

Resultados de interés para la primera pregunta: coste-efectividad.

Resultados de interés para la segunda pregunta: calidad de vida rela-
cionada con actividades de la vida diaria, comportamiento social y relacio-
nes interpersonales.

5. Seleccidn de articulos

Una vez finalizada la busqueda bibliografica, se llevé a cabo un primer
cribado de los articulos encontrados por titulo y resumen. Posteriormente,
se procediod a un segundo cribado mediante la lectura de los textos comple-
tos. Los articulos finalmente seleccionados se evalian mediante la herra-
mienta de lectura critica de la Plataforma FLC 2.0 de la Agencia de Evalua-
cién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco — OSTEBA",

24 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



Resultados

1. ;Cudl es la estrategia més eficiente para
identificar a los nifios con TEA?

La busqueda bibliografica para la primera pregunta identificé un total de
144 articulos y 2 GPC. A través del titulo y el resumen se extrajeron 2 ar-
ticulos para su lectura a texto completo'®!’ y dos GPC"!® (Figura 1). Final-
mente se excluyeron los dos articulos y las GPC porque no abordaron eva-
luaciones econdmicas del cribado de TEA.

Figura 1. Resultado de la busqueda y seleccion de trabajos de evaluacion
econdémica (12 pregunta)

144 referencias
Pubmed/ MEDLINE (n=47)
EMBASE (n=84)
CRD (n=4)

Lilacs (n=0)
Busqueda manual (n=9)
+
2 GPC

129 excluidos a través de titulo y
resumen
y 18 duplicados

\ 4

v

2 articulos extraidos
+
2 GPC

2 articulos y 2 GPC excluidos
»| por no ser o abordar evaluacion
econdmica del cribado de TEA

v

0 articulos/GPC incluidos
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No se han encontrado estudios sobre qué estrategia de cribado de TEA
es mas costo-efectiva, aunque si existen sobre los potenciales beneficios eco-
némicos de una intervencidén temprana''®*"°, Tampoco se han identificado
estudios que evaluasen el coste-efectividad del cribado en funcién de la
edad y/o factores de riesgo.

2. (El cribado de TEA en los nifios y nifias
mejora su calidad de vida y reduce la
carga familiar y social asociada a dichos
trastornos?

La busqueda bibliografica para la segunda pregunta identific6 un total de 331
articulos. Tras el primer cribado por titulo y resumen se seleccioné un articulo
para lectura a texto completo®. No fue incluido porque no abordaba el
cribado en relacion a calidad de vida y carga familiar y social (Figura 2).

Figura 2. Resultado de la busqueda y seleccion
de trabajos de efectividad (2% pregunta)

331 referencias
Pubmed/MEDLINE (n=165)
EMABASE (n=123)
CRD (n=41)

Lilacs (n= 2)

306 excluidos a través de titulo y
resumen y 24 duplicados

A\ 4

v

1 articulo seleccionado

1 excluido por no tratar sobre
> cribado en relacién a calidad de
vida y carga familiar y social

v

0 articulos incluidos
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No se ha encontrado ningtn estudio sobre si el cribado de TEA en ni-
fios y nifias tiene un efecto positivo en relacion a la mejora de la calidad de
vida del paciente, y la disminucién de la carga familiar y social asociadas a
dicho trastorno.
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Discusion

No se han encontrado estudios que indiquen qué estrategia de cribado de
TEA es més costo-efectiva. Sin embargo, en lo que si parece haber un con-
senso general entre los grupos de expertos es en los potenciales beneficios
economicos de una intervencion temprana. Numerosos estudios, tanto en el
ambito nacional como en el internacional, han estudiado la carga total de
morbilidad. Las cifras del coste social de las personas con TEA son elevadas
tanto en costes directos (médico y tratamiento) como indirectos (producti-
vidad pérdida en las personas con autismo y en el tiempo que los padres
dedican a los hijos con TEA). Ademds, a pesar de que el autismo es consi-
derado un problema de la infancia, los costes son también elevados en la
edad adulta, y no solo afecta a familias sino también a la sociedad en
general. Por lo tanto, la mayoria de los estudios coinciden en que recibir una
intervencién temprana y adecuada, supone una reduccion del peso de la
discapacidad y los costes!!6-1821-24,

Respecto al tramo de edad en la que hay que realizar el cribado, no hay
estudios que indiquen la edad minima de diagnéstico especifico de TEA!25%,
Parece ser que las primeras manifestaciones pueden aparecer en edades
muy tempranas, anteriores a los 2 afios de edad, pero hay que tener presente
que la ausencia de tales comportamientos no descarta la posibilidad de que
en un futuro se evidencien alteraciones.

Algunos expertos sefialan que los profesionales sanitarios y educacio-
nales deben discutir regularmente el desarrollo de los nifios con los padres
(al menos entre los 8-12 meses, entre los 2-3 afios y entre 4-5 afios) como
parte del seguimiento del nifio sano para detectar y responder rdpidamente
ante cualquier problema'. Teniendo en cuenta que no hay un instrumento de
cribado perfecto, hay que elegir una herramienta por grupo de edad para
que se use de forma consistente y de este modo evitar la variabilidad®. To-
dos coinciden en afirmar que cuanto mds temprana es la deteccién, mejor
prondstico tiene la persona con TEA, menos carga supone a la familia y
menor es el coste socio-sanitario!- %226,

En relacién a si el cribado debe estar dirigido a la poblacion general,
frente solo a aquellos que presentan factores de riesgo, los estudios no reco-
miendan hacer cribado universal porque los instrumentos de cribado no
cumplen con los criterios de cribado para la poblacion general. Esto es debi-
do a la poca especificidad y sensibilidad de los mismos dando lugar a falsos
positivos o negativos, lo que puede llevar a un diagnostico erréneo o retrasar
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el diagndstico correcto!". Dworkin traslada que algunos autores ya propu-
sieron la incorporacion del concepto de “supervision del desarrollo” que po-
dria ser un complemento a los programas de cribado, aunque existen puntos
de vista que lo ven opuesto a cualquier programa de cribado, siendo lo que
propone, la evaluacién del nifio o la nifia en cualquier visita, haciendo espe-
cial hincapié en la historia del desarrollo, la observacion del nifio o nifia y la
importancia de las impresiones del padre y de la madre y sus preocupaciones
sobre el desarrollo de sus hijos e hijas?. Todo ello puede conjugarse con las
sefiales de alarma de los TEA, que pueden consultarse en el anexo 3 y que
incluirfa otras observaciones relacionadas con el desarrollo psicomotor, que
se aborda en detalle en el informe Programa de actividades de deteccion
precoz de problemas de salud entre los 0y 14 aiios. Efectividad, seguridad y
evaluacion economica de las diferentes alternativas existentes en la deteccion
precoz de las alteraciones del desarrollo psicomotor.

Independientemente del modelo a adoptar, los expertos en TEA des-
tacan la importancia de tener en cuenta las preocupaciones que muestran
los padres y/o cuidadores sobre el nifio o nifia. Se recomienda no confiar
solamente en cualquier herramienta de diagndstico especifico de autismo
para diagnosticarlo, sino que ademds se tengan en cuenta las preocupaciones
que muestran los padres o cuidadores sobre el desarrollo y/o comportamien-
to de sus hijos ya que puede ayudar a detectar tempranamente un TEA. Por
lo tanto los padres tienen un rol importante en la vigilancia del desarrollo
infantil ya que son los que pueden ofrecer sefiales de alarma (anexo 3),en la
mayoria de los casos, de que algo no va bien con sus hijos'?.

En cuanto al cribado dirigido solamente a la poblacién de riesgo, que
por sus antecedentes personales o familiares presentan mayor riesgo de
TEA, aunque no hayan presentado ningiin sintoma especifico, los estudios
recomiendan tener en cuenta estos factores de riesgo asociados al TEA en
las visitas periddicas. Los expertos proponen que los profesionales deberdn
seguir de forma exhaustiva, el desarrollo de los hermanos de nifios con TEA
por ser poblacion de riesgo!?.

Dado el componente genético del TEA, otro aspecto importante a fa-
vor de la deteccidn precoz es el consejo genético que se puede ofrecer a las
familias en las que se detecte de manera precoz un hijo con TEA. Este con-
sejo es tan prioritario como la propia intervencién del nifio afectado’.

Por lo tanto, seria adecuado que cualquier sistema sanitario que plan-
tee la posibilidad de hacer cribado a poblacién de riesgo o no, tenga asegu-
rada la capacidad de absorber la demanda de poder tratar aquellas personas
cuya resultado del cribado haya salido positivo.
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En relacién a la segunda pregunta, no se ha encontrado ningtin estudio
que puede determinar si el cribado de TEA en los nifios y nifias mejora su
calidad de vida y reduce la carga familiar y social asociada a dichos trastor-
nos por la falta de evidencia.
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Conclusiones

Actualmente el TEA continta siendo considerado una enfermedad desco-
nocida, que plantea més interrogantes que respuestas por lo que la detec-
cioén y diagnéstico temprano implica un importante reto socio-sanitario. La
baja prevalencia de la enfermedad hace que el diagnostico de estos pacien-
tes pase mas desapercibido.

Parece haber un consenso generalizado de grupos de expertos a la hora
de sefialar que una deteccién temprana de TEA en nifias y nifios es funda-
mental para mejorar su prondstico y la carga familiar, y adem4s, supone un
menor coste para el sistema. Sin embargo parece que no hay consenso gene-
ralizado a la hora de decidir la edad en la que se deberia hacer cribado.
Respecto a realizar cribado solo a nifios y nifias con factores de riesgo o
universal, si parece haber consenso en que se debe prestar especial atencién
a los nifios cuyos hermanos tienen TEA y/o familiares con antecedentes de
TEA. Finalmente, respecto a la realizacion del cribado universal, no hay un
acuerdo claro entre los grupos de expertos.
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Recomendaciones

- No se recomienda hacer cribado universal porque los instrumen-
tos de cribado no cumplen con los criterios de cribado para la
poblacién general'.

- Se recomienda hacer cribado a todos nifios y nifias con factores
de riesgo'”.

Los factores de riesgo de TEA a tener en cuenta son:

Algun proceso prenatal que pudiera haber afectado al siste-
ma nervioso (como el consumo materno de alcohol, fairma-
cos teratdgenos u otras sustancias durante la gestacién; o
también las infecciones prenatales como rubéola congénita
y citomegalovirus o perinatal (como sufrimiento fetal, pre-
maturidad, bajo peso al nacimiento) que podrian desarrollar
TEA con mayor probabilidad.

Algun proceso postnatal que pudiera haber afectado al sis-
tema nervioso como infeccién, Haemophilus influenzae y
Streptococcus agalactiae que cursen con meningitis o ence-
falitis.

Algunas enfermedades metabdlicas como la fenilcetonuria
no tratada tras nacimiento.

Algunas enfermedades de origen genético (como sindrome
de Angeman, sindrome de Prader-Wili, esclerosis tuberosa,
etc.).

La presencia de crisis epilépticas (en el contexto de encefa-
lopatias epilépticas) en el primer afio de vida también pare-
ce estar asociado al diagndstico de autismo.

Edad avanzada de los padres.
Padres con antecedentes de psicosis esquizofrénica o afectiva.

Hermanos con TEA.

- Se recomienda tener en cuenta las preocupaciones que muestran
los padres o cuidadores sobre el desarrollo y/o comportamiento
de sus hijos ya que puede ayudar a detectar tempranamente un
TEA1,25,27'
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Anexos

Anexo 1: Cartera de Servicios de Atencion
Primaria de las Comunidades
Auténomas (Autismo)

La Cartera de Servicios comunes del SNS (Real Decreto 1030/2006, de 15
de septiembre), contempla las actividades de promocion de la salud, educa-
cién sanitaria y prevencion de la enfermedad, que se realizan en el nivel de
atencidn primaria, en aplicacién de los protocolos y programas de atencion
especificos de los distintos grupos de edad, sexo y grupos de riesgo. Dentro
del apartado 6.1 Servicios de atencion a la infancia, esté incluida la deteccion
precoz del autismo. Cada servicio de salud de las diferentes CCAA estable-
ce la aplicacién, rango de edad y frecuencia de los servicios dirigidos a dicha

poblacién.

ANDALUCIA

A los 18 meses Cribado de autismo (CHAT adaptado)

ISLAS BALEARES

Servicios de atencidn a la infancia (no se especifica edad)
Deteccién de autismo.

Frecuencia: no se indica

CASTILLA Y LEON

Entre los 2 y 5 ahos: Seguimiento del lenguaje.
Frecuencia: 2 veces

Entre los 6 y 11 ainos: Seguimiento del lenguaje.
Frecuencia: no se indica

14 anos Seguimiento del lenguaje.

Frecuencia: no se indica

COMUNIDAD DE
NAVARRA

Entre los 2 y 5 afnos: Seguimiento del lenguaje.

Frecuencia: 1 vez

EXTREMADURA

Entre los 18 y 24 meses Cribado de autismo (CHAT adaptado).

Frecuencia: al menos 1 vez
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MURCIA

Entre los 0 y 23 meses: Seguimiento del lenguaje.
Frecuencia: 1 vez

Entre los 2 y 5 anos: Seguimiento del lenguaje.
Frecuencia: 1 vez

Entre los 6 y 11 afos: Seguimiento del lenguaje.

Frecuencia: 1 vez
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Anexo 2: Estrategia de busqueda

1. ¢ Cuadl es la estrategia mas eficiente para
identificar a los nifos con un TEA?

07/03/2013

Pubmed/
MEDLINE:

47 resultados

(Child[Mesh] OR child[TIAB] OR children[TIAB] OR boy[TIAB] OR
boys[TIAB] OR Infant{Mesh] OR infant*[TIAB] OR baby[TIAB] OR
babies[TIAB] OR newborn*[TIAB] OR neonat*[TIAB] OR toddler*[TIAB]
OR Adolescent[Mesh] OR adolescent*[TIAB] OR teen*[TIAB] OR
youth*[TIAB] OR adolescence*[TIAB] OR juvenile[TIAB] OR Puberty[Mesh]
OR pubert*[TIAB] OR pubesc*[TIAB] OR prepubert*[TIAB] OR
prepubesc*[TIAB] OR Minors[Mesh] OR minor[TIAB] OR minors[TIAB]
OR pediatrics[Mesh] OR pediatric*[TIAB] OR paediatric*[TIAB]) AND
((“Autistic Disorder/diagnosis”[Mesh]) OR ((“Autistic Disorder’[Mesh]
OR “Autistic Disorder”[TIAB] OR autism*[TIAB] OR “autism spectrum
disorders”[TIAB]) AND (“screening”[All Fields] OR “mass screening”’[MeSH
Terms] OR (“mass”[All Fields] AND “screening”[All Fields]) OR “mass
screening”[All Fields] OR (“early”[All Fields] AND “detection”[All Fields])
OR “early detection”[All Fields]))) AND (“Economics”[MeSH] OR “Cost-
Benefit Analysis”[MeSH] OR “Costs and Cost Analysis”[MeSH] OR “Cost
Savings”[MeSH] OR “health resources’[MeSH] OR “Quality-Adjusted
Life Years”[MeSH Terms] OR “cost effectiveness”[TIAB] OR “economics,
medical’[MeSH] OR “health economics”[TIAB] OR “Mass Screening/
economics”[Mesh] OR “Health Care Costs”’[Mesh] OR “Autistic Disorder/
economics”[Mesh])

07/03/2013
Embase

84 resultados

#1 ‘autism’/exp OR ‘autism’
#2 ‘screening’/exp OR screening OR ‘diagnosis’/exp OR diagnosis

#3 ‘health care cost’/exp OR ‘health care cost’ OR *‘health economics’/
exp OR ‘health economics’ OR ‘economics’/exp OR economics OR
‘cost effectiveness analysis’/exp OR ‘cost effectiveness analysis’

#4 [embryol/lim OR [fetus]/lim OR [newborn)/lim OR [infant)/lim OR
[preschool]/lim OR [school}/lim OR [child)/lim OR [adolescent]/lim AND
[embase]/lim AND [1995-2013]/py

#5 #1 AND #2 AND #3 AND #4

07/02/2013

CRD (DARE,
NHS, EED, HTA)

4 resultados

#1 MeSH DESCRIPTOR Autistic Disorder EXPLODE ALL TREES WITH
QUALIFIER DI IN DARE,NHSEED,HTA

#2 (autism) OR (autistic) IN DARE, NHSEED, HTA

#3 MeSH DESCRIPTOR Costs and Cost Analysis EXPLODE ALL
TREES IN DARE,NHSEED,HTA

#4 #1 OR #2
#5 #3 AND #4
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07/03/2013
LILACS

0 resultados

“AUTISTIC DISORDER/DI” [Palabras] and “ECONOMICS” [Palabras]

2. (El cribado de TEA en los ninos y ninas mejora
su calidad de vida y reduce la carga familiar y
social asociada a dichos trastornos?

10/04/2013

Pubmed/
MEDLINE:

165 resultados

(Child[Mesh] OR child[TIAB] OR children[TIAB] OR boy[TIAB] OR
boys[TIAB] OR InfantiMesh] OR infant*[TIAB] OR baby[TIAB] OR
babies[TIAB] OR newborn*[TIAB] OR neonat*[TIAB] OR toddler*[TIAB]
OR AdolescentMesh] OR adolescent*[TIAB] OR teen*[TIAB] OR
youth*[TIAB] OR adolescence*[TIAB] OR juvenile[TIAB] OR Puberty[Mesh]
OR pubert*[TIAB] OR pubesc*[TIAB] OR prepubert*[TIAB] OR
prepubesc*[TIAB] OR Minors[Mesh] OR minor[TIAB] OR minors[TIAB]
OR pediatrics[]Mesh] OR pediatric*[TIAB] OR paediatric*[TIAB]) AND
((“Autistic Disorder/diagnosis”’[Mesh]) OR ((“Autistic Disorder’[Mesh]
OR “Autistic Disorder’[TIAB] OR autism*[TIAB] OR *“autism
spectrum disorders”[TIAB]) AND (“screening’[All Fields] OR “mass
screening’[MeSH Terms] OR (“mass”[All Fields] AND “screening”[All
Fields]) OR “mass screening’[All Fields] OR (“early”[All Fields] AND
“detection”[All Fields]) OR “early detection”[All Fields]))) AND (“Quality of
Life”[Mesh] OR “Quiality of Life”[TIAB] OR “Interpersonal Relations”[Mesh]
OR “Interpersonal Relations”[TIAB] OR social communication[TIAB] OR
“Social Behavior’[Mesh] OR Social Behavior[TIAB] OR interaction*[TIAB]
OR “Verbal Behavior’[Mesh] OR “Activities of Daily Living”[Mesh])

Filtros: (“2003/04/06”[PDat] : “2013/04/02”[PDat]), Prognosis/Broad

10/04/2013
Embase

123 resultados

#1 ‘autism’/exp OR ‘autism’:ab,ti

#2 ‘screening’/exp OR screening:ab,ti OR ‘diagnosis’/exp OR
diagnosis:ab,ti

#3 ‘quality of life’/exp OR ‘quality of life’:ab,ti OR ‘interpersonal relations’/
exp OR ‘interpersonal relations’:ab,ti OR ‘social communication’:ab,ti
OR ‘social behavior’/exp OR ‘social behavior’:ab,ti OR interaction*:ab,ti
OR ‘verbal behavior’/exp OR ‘verbal behavior’:ab,ti OR ‘activities of daily
living’/exp OR ‘activities of daily living’:ab,ti

#4 [embryo)/lim OR [fetus]/lim OR [newborn)/lim OR [infantl/im OR
[preschool]/lim OR [school]/lim OR [child]/lim OR [adolescent]/lim AND
[embase]/lim AND [2003-2013]/py

#5 ‘cohort analysis’/de OR ‘controlled clinical trial’’de OR ‘longitudinal
study’/de OR ‘practice guideline’/de OR ‘prospective study’/de OR
‘randomized controlled trial’/de OR ‘retrospective study’/de OR
‘systematic review’/de AND (‘article’/it OR ‘review'/it)

#6 #1 AND #2 AND #3 AND #4 AND #5
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2/04/2013

CRD (DARE,
NHS, HTA)

13 resultados

#1 MeSH DESCRIPTOR Autistic Disorder EXPLODE ALL TREES IN
DARE,NHSEED,HTA

#2 MeSH DESCRIPTOR Quality of Life EXPLODE ALL TREES IN
DARE,NHSEED,HTA

#3 MeSH DESCRIPTOR Interpersonal Relations EXPLODE ALL TREES
IN DARE,NHSEED,HTA

#4 MeSH DESCRIPTOR Social Behavior EXPLODE ALL TREES IN
DARE,NHSEED,HTA

#5 MeSH DESCRIPTOR Verbal Behavior EXPLODE ALL TREES IN
DARE,NHSEED,HTA

#6 MeSH DESCRIPTOR Activities of Daily Living EXPLODE ALL TREES
IN DARE,NHSEED,HTA

#7 #1 AND (#2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6)

28 resultados

((Quality of Life OR Interpersonal Relations OR Social Behavior OR
Verbal Behavior OR Activities of Daily Living) AND (autism or autistic)) IN
DARE, NHSEED, HTA FROM 2003 TO 2013

Combinacion de busqueda en términos MESH y busqueda en texto
libre.

02/04/2013
LILACS

2 resultados

“AUTISTIC DISORDER/DI” [Palabras] and (“QUALITY OF LIFE” or
“INTERPERSONAL RELATIONS” or “SOCIAL BEHAVIOR” or “VERBAL
BEHAVIOR” or “ACTIVITIES OF DAILY LIVING”) [Palabras]
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Anexo 3: Senales de alarma de TEA!
Senales de Alerta Inmediata:

. No balbucea, no hace gestos (sefialar, decir adids con la mano) a
los 12 meses.

*  Nodice palabras sencillas a los 18 meses.

*  No dice frases espontdneas de dos palabras (no ecoldlicas) a los
24 meses.

. Cualquier pérdida de habilidades del lenguaje o a nivel social a
cualquier edad.

Compendio de Sefnales de Alerta de TEA segun
Periodos de Edad

Antes de los 12 meses

=  poca frecuencia del uso de la mirada dirigida a personas
=  no muestra anticipacién cuando va a ser cogido

=  falta de interés en juegos interactivos simples como el “cucu-tras”
o el “toma y daca”

= falta de sonrisa social

= falta de ansiedad ante los extrafios sobre los 9 meses

Después de los 12 meses

=  menor contacto ocular
=  no responde a su nombre

. no sefala para “pedir algo”(protoimperativo)

1 En cualquier edad se pueden presentar los signos establecidos en las etapas previas. Estos
factores de forma aislada no indican TEA. Deben alertar a los profesionales del riesgo de
TEA, de forma que la derivacién dependera de la situacion en su conjunto. Tampoco pueden
interpretarse desde el punto de vista evolutivo del TEA, sino como posibles signos que podemos
encontrarnos en nifios evaluados en las edades referenciadas.
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. no muestra objetos
= respuesta inusual ante estimulos auditivos

=  falta de interés en juegos interactivos simples como el “cucu-tras”
o el “toma y daca”

= no mira hacia donde otros sefialan

. ausencia de imitacidn espontdnea

= ausencia de balbuceo social/comunicativo como si conversara
con el adulto

Entre los 18-24 meses

»= o seiiala con el dedo para “compartir un interés” (protodeclarativo)
. dificultades para seguir la mirada del adulto

=  no mirar hacia donde otros sefialan

=  retraso en el desarrollo del lenguaje comprensivo y/o expresivo

=  falta de juego funcional con juguetes o presencia de formas repe-
titivas de juego con objetos

. (ej. alinear, abrir y cerrar, encender y apagar, etc)
. ausencia de juego simbdlico

. falta de interés en otros nifilos o hermanos

=  no suele mostrar objetos

. no responde cuando se le llama

"  no imita ni repite gestos o acciones que otros hacer (ej. muecas,
aplaudir)

= pocas expresiones para compartir afecto positivo

. antes usaba palabras pero ahora no (regresion en el lenguaje)
A partir de los 36 meses

Comunicaciéon

" ausencia o retraso en el lenguaje o déficit en el desarrollo del
lenguaje no compensado por otros modos de comunicacion

= uso estereotipado o repetitivo del lenguaje como ecolalia o refe-
rirse a s mismo en 2% o 3* persona
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entonacién anormal
pobre respuesta a su nombre

déficit en la comunicacién no verbal (ej. no sefialar y dificultad
para compartir un “foco de atencién” con la mirada)

fracaso en la sonrisa social para compartir placer y responder a la
sonrisa de los otros

consigue cosas por si mismo, sin pedirlas
antes usaba palabras pero ahora no

ausencia de juegos de representacion o imitacidn social variados
y apropiados al nivel de desarrollo

Alteraciones sociales

imitacion limitada (ej. aplaudir) o ausencia de acciones con ju-
guetes o con otros objetos

no “muestra” objetos a los demds
falta de interés o acercamientos extranos a los nifios de su edad

escaso reconocimiento o respuesta a la felicidad o tristeza de
otras personas

no se une a otros en juegos de imaginacién compartidos

fracaso a la hora de iniciar juegos simples con otros o participar
en juegos sociales sencillos

preferencia por actividades solitarias

relaciones extrafias con adultos desde una excesiva intensidad a
una llamativa indiferencia

escasa utilizacion social de la mirada

Alteraciones de los intereses, actividades y conductas

44

insistencia en rutinas y/o resistencia a los cambios en situaciones
poco estructurada

juegos repetitivos con juguetes (ej. alinear objetos, encender y
apagar luces, etc)

apego inusual a algin juguete u objeto que siempre lleva consigo
que interfiere en su vida cotidiana

hipersensibilidad a los sonidos, al tacto y ciertas texturas
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. respuesta inusual al dolor

=  respuesta inusual ante estimulos sensoriales (auditivos, olfativos,
visuales, tactiles y del gusto)

= patrones posturales extrafios como andar de puntillas

. estereotipias 0 manierismos motores

Deteccién a partir de los 5 afos?
Alteraciones de la comunicacién

" desarrollo deficiente del lenguaje, que incluye mutismo, entona-
cién rara o inapropiada, ecolalia, vocabulario inusual para su
edad o grupo social

. en los casos en que no hay deficiencias en el desarrollo del len-
guaje existe uso limitado del lenguaje para comunicarse y ten-
dencia a hablar espontdneamente sélo sobre temas especificos de
su interés (lenguaje fluido pero poco adecuado al contexto)

Alteraciones sociales

= dificultad para unirse al juego de los otros nifios o intentos ina-
propiados de jugar conjuntamente

=  limitada habilidad para apreciar las normas culturales (en el ves-
tir, estilo del habla, intereses, etc)

. los estimulos sociales le producen confusion o desagrado
. relacién con adultos inapropiada (demasiado intensa o inexistente)

=  muestra reacciones extremas ante la invasién de su espacio per-
sonal o mental (resistencia intensa cuando se le presiona con
consignas distintas a su foco de interés)

Limitacién de intereses, actividades y conductas
. ausencia de flexibilidad y juego imaginativo cooperativo, aunque

suela crear solo/a ciertos escenarios imaginarios (copiados de los
videos o dibujos animados)

2 Las sefiales de alarma estdn mds orientadas a aquellos casos que han podido pasar
desapercibidos en evaluaciones anteriores por ser cuadros de TEA con menos afectacién como
el caso del sindrome de Asperger.
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dificultad de organizacion en espacios poco estructurados

falta de habilidad para desenvolverse en los cambios o situacio-
nes poco estructuradas, incluso en aquellas en las que los nifios
disfrutan como excursiones del colegio, cuando falta una profeso-
ra, etc.

acumula datos sobre ciertos temas de su interés de forma restric-
tiva y estereotipada.

Otros rasgos

46

perfil inusual de habilidades y puntos débiles (por ejemplo, habi-
lidades sociales y motoras escasamente desarrolladas, torpeza
motora gruesa)

el conocimiento general, la lectura o el vocabulario pueden estar
por encima de la edad cronoldgica o mental

cualquier historia significativa de pérdida de habilidades

ciertas dreas de conocimientos pueden estar especialmente desa-
rrolladas, mostrando habilidades sorprendentes en dreas como
matematicas, mecdnica, musica, pintura, escultura
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Anexo 4: Criterios para la toma de
decisiones estratégicas respecto
a los programas de cribado
poblacional

A continuacidon se da respuesta a los 18 criterios que figuran en el “Docu-
mento Marco sobre Cribado Poblacional’] aprobado por la Comisién de
Salud Publica del Consejo Interteritorial del SNS y, elaborado por el Grupo
de trabajo de la Ponencia de Cribado Poblacional de la Comisién de Salud
Publica del Ministerio de Sanidad para la toma de decisiones estratégicas a
la hora de implantar programas de cribado poblacional’.

El objetivo fundamental del cribado de autismo en la infancia es la
deteccién precoz del problema para el inicio temprano del tratamiento y de
esta manera mejorar el prondstico de la enfermedad y la calidad de vida de
la persona afectada y su familia.

Criterios Relativos al Problema de Salud

1. ¢Es la enfermedad a cribar un importante
problema de salud?

Los TEA constituyen una importante carga social y econdmica, tanto por su
co-morbilidad, como por la discapacidad que producen.

La prevalencia de casos diagnosticados de TEA se ha incrementado de
forma importante en los dltimos afios desconociéndose las verdaderas cau-
sas (mayor incidencia, mayor concienciacion del problema entre pediatras y
familiares, etc.). En Espafia se estima en 5 casos por cada 10.000 nifios'.

Cumplimiento criterio 1: Parcialmente

2. ¢Laenfermedad tiene criterios diagnosticos bien
definidos? ;Se conoce bien la historia natural de
la enfermedad?

No se conoce bien la historia natural de la enfermedad. Actualmente, el
diagnostico se basa en la evaluacién psicoldgica y del comportamiento rea-
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lizada por profesionales cualificados, que incluyen tanto la observacion
clinica directa e informes de los padres del nifio sobre su desarrollo ya que
no existe ninglin marcador biolégico especifico para el autismo. Los princi-
pales problemas para llevar a cabo la necesaria atencién temprana de los
nifios y nifias con autismo estan relacionados con las dificultades para reali-
zar una deteccion y diagndstico tempranos.

Cumplimiento criterio 2: No

3. ¢Existe un periodo de latencia detectable
presente en mas del 80% de los casos y
lo suficientemente largo como para que el
programa de cribado pueda alcanzar el beneficio
esperado con la intervencion?

El argumento principal a favor del cribado es que la deteccién precoz del
autismo permite la intervencién temprana apropiada y puede hacer mejorar
algunos aspectos en el déficit que presentan estos pacientes. Esto no supone
la curacién en ningun caso, pero si la disminucion de la carga familiar, social,
econdmica y el aumento del bienestar de las propias personas afectadas.

Cumplimiento criterio 3: Si

4. ¢Cuales son las medidas de prevencion y
control de la enfermedad que estan implantadas,
y en qué grado?

Medidas de prevencién primaria como los programas de salud materno-in-
fantil, encaminados a evitar los factores de riesgo (pre, peri y postnatales)
(programas de planificacion familiar, de atencién a la mujer embarazada, los
de salud materno-infantil, deteccion de metabolopatias, ...).

Medidas de prevencién secundaria que permitan detectar los factores
de riesgo y los trastornos lo mds precoz posible: vigilancia del desarrollo
como parte del Programa del Nifio Sano en los centros de Atencién Prima-
ria, por parte del servicio de pediatria y enfermeria.

Derivacién de los casos detectados a servicios de Atencién Temprana
para iniciar una intervencion lo mds precoz posible 0 mantener un segui-
miento mas estrecho en los nifios con factores de riesgo.
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Criterios Relativos a la Prueba Inicial de
Cribado

5. (Existe una prueba inicial de cribado simple y
segura”?

No hay una prueba inicial de cribado simple y universalmente aceptada.
Existen diferentes instrumentos utilizados para la deteccién del TEA entre
los que se encuentra el Checklist for Austims in Toddlers (CHAT) adecuada
entre nifios con neurodesarrollo normal y nifios con TEA antes de los 2 afios
de edad o el Modified Checklist for Austims in Toddlers (M-CHAT) como
técnica de cribado general en nifios entre 16-30 meses y la Escala Auténoma
para la deteccién del trastorno de Asperger y autismo de alto funcionamiento.
Teniendo en cuenta que no hay un instrumento de cribado perfecto, se re-
comienda tener en cuenta las preocupaciones que muestran los padres o
cuidadores sobre el desarrollo y/o comportamiento de sus hijos ya que
puede ayudar a detectar tempranamente un TEA.

Cumplimiento criterio 5: No

6. ¢Es la prueba valida, fiable y eficiente?

Los instrumentos utilizados para la deteccién del TEA como el CHAT o
M-CHAT poseen una alta especificidad, pero una baja sensibilidad por lo
que no es recomendable como método de cribado poblacional. Son necesa-
rios unos niveles de sensibilidad mas elevados y que actualmente no
cumplen ni el instrumento CHAT ni el M-CHAT.

Cumplimiento criterio 6: No

7. ¢Existen datos preliminares sobre la
aceptabilidad de la prueba de cribado en la
poblacion diana (estudios piloto)?

No se han encontrado estudios preliminares que evalien directamente la
aceptabilidad de la prueba de cribado. Los enfoques para la detecciéon de
TEA utilizados en estudios recientes, indican que no son aceptados por una
proporcién sustancial de padres.

Cumplimiento criterio 7: No
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8. ¢Son los criterios para seleccionar las mutaciones
a cribar explicitos?

Este criterio no es aplicable al cribado de autismo.

Criterios Relativos al Diagnostico de
Confirmacion y al Tratamiento

9. (Existe acuerdo basado en la evidencia cientifica
sobre el proceso diagnoéstico vy el tratamiento
subsiguiente?

La confirmacién del diagnéstico de autismo se contempla como un proble-
ma a tener en cuenta en el seguimiento del nifio. Sin embargo, la informa-
cion al respecto es escasa y la utilizacién de escalas de desarrollo no esta
estandarizada. En algunos casos estas escalas tienen escasa sensibilidad y
especificidad para detectar determinados problemas del desarrollo.

Aunque se necesitan estudios de mejor calidad, la deteccidon temprana
de autismo da lugar a un acceso més rapido al tratamiento especifico (que
debe abordar areas lingiiisticas, sociales y cognitivas), oferta educativa ade-
cuada, y proporcione servicios de apoyo adecuados para el nifio y la familia.
Esto mejorard las oportunidades de desarrollo de las habilidades y aprendi-
zaje adaptativo, y reducird el riesgo de conductas no-adaptativas anormales
arraigadas y el desarrollo de problemas de comportamiento secundarios.

Cumplimiento criterio 9: No (no hay evidencia directa)

10. ¢ Existe una intervencion terapéutica o preventiva
efectiva que suponga una mejora del prondstico
de la enfermedad, en cuanto a supervivencia
y/0 la calidad de vida, y que sea mas efectivo
si se aplica en fase de latencia que en fase
sintomatica?

Actualmente no hay estudios que determinen que intervenciones terapéuti-
cas o preventivas son mds aconsejables para mejorar la supervivencia y
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calidad de vida. Sin embargo, una intervencién temprana, que despliegue
apoyos adecuados (individuales, educativos, familiares y sociales), repercute
ampliamente en la calidad de vida de los nifios y la capacidad de afronta-
miento de las familias, facilitando su futura insercién social como persona
més independiente, favoreciéndose resultados positivos en areas cognitivas,
del lenguaje y en habilidades de la vida diaria.

Algunos trabajos han demostrado resultados positivos sobre todo en
lo referente a problemas en la comunicacién e interaccion social, aunque
contindan siendo necesarios mas estudios.

Cumplimiento criterio 10: Si

11. ¢, Cudl es la atencion sanitaria habitual que se
ofrece a este problema de salud?

En general, en todas las Comunidades Auténomas y ante la deteccioén de un
nifio con TEA (bien se haya llevado a cabo en el ambito educativo, social o
sanitario), se deriva a Programas de Atenciéon Temprana, que pueden incluir
psicologos, psicopedagogos, logopedas, fisioterapeutas, psicomotricistas,
neuropediatras, etc, para su tratamiento.

Cumplimiento criterio 11: Si

Criterios Relativos al Programa

12. ; Existe evidencia cientifica de suficiente calidad
sobre la eficacia del cribado en cuanto a
reduccion de la mortalidad o la morbilidad?

No hay estudios con un disefio robusto sobre la efectividad del cribado de
autismo en la infancia en la reduccién de la morbilidad o mortalidad.

Cumplimiento criterio 12: No

13. ¢ Los beneficios previstos superan los
potenciales riesgos?

No hay evidencia de calidad sobre el impacto del cribado del autismo ni a
corto ni a largo plazo, en relacién al grado de discapacidad asociado o su
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repercusion en la calidad de vida del individuo. Tampoco se dispone de evi-
dencia suficiente acerca del posible impacto negativo asociado al tratamien-
to del autismo. Sin embargo, los expertos coinciden en afirmar que cuanto
més temprana es la deteccidn, mejor pronostico tiene la persona con TEA,
menos carga supone a la familia y, menor es el coste socio-sanitario.

Cumplimiento criterio 13: Evidencia insuficiente

14. 4 Cudl es la poblacion diana definida?

Los Programas del Nifio Sano de las distintas Comunidades Auténomas
tienen como poblacion diana a toda la poblacién en edad pediatrica del drea
de referencia.

Cumplimiento criterio 14: Si

15. ¢ Existe una evaluacion economica del programa
metodoldgicamente adecuada?

No hay estudios que indiquen qué estrategia de cribado de TEA es mas
coste-efectiva. Sin embargo, si parece haber un consenso general entre los
grupos de expertos en los potenciales beneficios econdmicos de una inter-
vencion temprana. La mayoria de los estudios coinciden en que recibir una
intervencién temprana y adecuada, supone una reduccién de los costes.

Cumplimiento criterio 15: Parcialmente (evidencia insuficiente)

16. El programa completo ¢es aceptable desde un
punto de vista sanitario, social y ético?

Es posible asumir que los programas de cribado desarrollados en nuestro
pais cuentan con la aprobacién social, clinica y ética, tanto por parte de los
profesionales sanitarios como de la poblacidon general. No obstante, no se
dispone de estudios de base poblacional sobre la aceptabilidad del cribado
de autismo.

Las consideraciones éticas, como el equilibrio entre beneficios y ries-
gos del programa completo, la equidad en el acceso, el respeto a la autono-
mia, y el derecho a la intimidad y la confidencialidad, son importantes. Por
el momento, no se dispone de valoraciones de buena calidad sobre los efec-
tos secundarios que pudiera tener el cribado de autismo, pruebas innecesa-

52 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



rias, ansiedad, estigmatizacion del nifio o trastornos que no fueron diagnos-
ticados. Sin embargo, es importante destacar que el cribado de autismo en
el ambito del Programa del Nifio Sano asegura el principio basico de aten-
cién universal y equidad en todo el territorio nacional y puede ser impor-
tante a la hora de detectar el problema.

Cumplimiento criterio 16: Si (parcialmente, evidencia insuficiente)

17. ¢ Los resultados finales del programa estan
definidos y son medibles?

La evaluacion de la cartera de servicios de atencién primaria se realiza a
través de indicadores que suelen incluir cobertura, elementos del proceso de
atencion y resultados. Una seleccién de estos indicadores se evaliia, con
cardcter anual, a través de auditorias realizadas mediante procedimientos
diversos y a distintos niveles de agregacion: profesional individual, equipo
de atencién primaria, drea de salud, etc. No obstante, se ha hecho hincapié
en la ausencia de medicion de indicadores de resultados en salud, o en la
imposibilidad de estimar y comparar productividad o eficiencia'. Los resul-
tados finales del programa no estdn definidos, no existen estandares, luego
no son medibles.

Cumplimiento criterio 17: Parcialmente

18. ¢ Es el programa factible dentro del SNS?

El cribado poblaciénal de TEA no es factible dentro del SNS porque los
instrumentos de cribado no cumplen con los criterios de cribado para la
poblacién general'.

Cumplimiento criterio 18: No
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