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Resumen
El presente documento constituye un estudio piloto para la validacion

concurrente del Cuestionario de Comunicacion Social (SCQ), como instrumento de
screening para la deteccion del Espectro Autista. Todos los instrumentos fueron
aplicados en una poblacion de 80 nifios/as con diagndstico de Autismo y Sindrome de
Asperger y 80 sin esta condicion diagndstica. Para probar la sensibilidad y la
especificidad del SCQ, en relacién a dos instrumentos considerados como “Gold
estandar” fueron utilizados: EI ADOS 2 (Observacion para el diagnostico de
Autismo) y el ADI'R (Entrevista estructurada para el diagndstico de Autismo).

Los resultados de la investigacion muestran que la sensibilidad del SCQ en
referencia al ADOS es del 92.4% vy la especificidad de 92.6%. En el caso del ADIR
la sensibilidad en relacién a la conducta actual es de 89,1 y la especificidad del 88,5%;
y en la relacion con las conductas de 4 a 5 afios, la sensibilidad es del 89,3% y la
especificidad es del 98,8%. Lo que permite afirmar que el SCQ en la poblacion
ecuatoriana estudiada es de alta sensibilidad, y especificidad. Sin embargo, segln las
referencias de la poblacién en estudio, se considera necesario realizar una adaptacion
del SCQ cambiando modismaos linguisticos y aumentando items de 0 a dos afios, con
base a la deteccion de los signos de alarma de los padres y madres. Ademas para
conocer la situacion integral del Autismo se aplicé en toda la poblacion el Indice de
Insercion Social (INSOC) y el PENTOX para evaluar toxicidad y contaminacion
sufrida durante la gestacion la madre del nifio/a. Y a la poblacion con diagndéstico de
autismo se aplicé un Cuestionario para conocer el estado del arte del Espectro Autista
(EAEA) para afinar la linea de base y ademéas contextualizar la situacion de la

poblacién con autismo estudiada.
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1. Introduccion

El Autismo ha generado un sinnimero de investigaciones, publicaciones,
congresos, simposios, sin embargo, para muchos estudiosos sigue siendo un enigma.
Uta Frith, una reconocida investigadora en el campo del autismo, sostiene que mas
alla de que la ciencia lo defina como un trastorno del desarrollo con base en anomalias
geneéticas, son temas que siguen abiertos, lo que hace que el autismo todavia sea un
misterio. (Frith, 2004, 11) Por tanto hablar de autismo, alin es un tema de alta
complejidad y un &mbito en constante transformacion.

Una muestra de su complejidad es el camino que la ciencia ha recorrido para
poder definirlo. En 1798 se definio al autismo, como un problema mental (Shattuck,
2006, 1028). En 1926, Eugene Bleuler lo enmarcé dentro de la esquizofrenia
(Minkowski, Targowla, & Ziadeh, 2001,271). Otros autores como Leo Kanner,
paralelamente a Asperger, dio inicio al termino actual, al definirlo como un “trastorno
autistico del contacto afectivo” (Kanner, 1943, 5) y Hans Asperger como una
psicopatia autista, dadas las caracteristicas de ensimismamiento. (Asperger, 1952).

En 1994, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), en la cuarta version
del Manual de Diagnostico de Trastornos Mentales DSM 1V, clasifico al autismo
como un trastorno generalizado del desarrollo (TGD) (American Psychological
Association (APA), 2002). En el 2013, la misma organizacion, en el mismo manual
diagndstico, en su quinta version, lo definié como un espectro en el que se incluyeron
otros trastornos como el Trastorno desintegrativo de la infancia y lo clasifico dentro
de los trastornos del Neurodesarrollo. Definicidn que aln crea controversias, (Wing,
1998,62) especialmente dentro de la comunidad de personas con Autismo de Alto
rendimiento denominado como “Movimiento de la neurodiversidad”, quienes afirman
que el autismo es una forma de ser. (Ortega, 2009)

En Ecuador, el Espectro Autista esta incluido dentro de la legislacion en la Ley
Reformatoria de la Ley Organica de Salud dentro de las discapacidades como una
“enfermedad rara de baja prevalencia a ser atendida progresivamente”.(Correa, 2012)

En cuanto a datos de prevalencia, tomamos como referencia estadisticas de

otros paises, dado que nuestro pais aln no cuenta con estos datos. En el 2012, una
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publicacién del Centro de Prevencion y Control de Enfermedades de EE.UU. revelo
que la cifra de casos de nifios/as diagnosticados dentro del Espectro Autista (EA), en
14 estados del pais, ascendia a 11.3 por 1.000, es decir, a 1/88 personas. Una cifra que
evidencia un aumento del 23% de casos de autismo, en relacion con los datos del 2006
publicados por el mismo centro de investigacion. (Centers for Disease Control and
Prevention CDC, 2012). Estos resultados conducen a organizaciones estadounidenses,
como Autism Speaks, a hablar de una posible epidemia de autismo (Centers for
Disease Control and Prevention CDC, 2012). A su vez, la Organizacion Mundial de
la Salud, en el mismo afio, afirma que el aumento de prevalencia, posiblemente se
debe a la ampliacion de los conceptos diagnosticos. (Elsabbagh et al., 2012,160)

Tanto la definicion como los datos de prevalencia plantean un sinnimero de
preguntas e interpelan a la sociedad y a la academia a realizar investigaciones para
generar insumos capaces de impulsar programas de abordaje social, promover modos
de vida sustentados en la diversidad y proveer de elementos que permitan potenciar a
la persona en su contexto desde edad temprana. Para ello es necesario también contar
con los instrumentos necesarios, evidenciar los abordajes integrales, para responder
de mejor forma a las necesidades de las personas con autismo, su familia y el contexto
en general. Aportes concebidos desde una vision integral de la temética, desde un
pensamiento critico, que cambie el paradigma biomédico a nuevos modos de analisis
de la ciencia para la vida.

Por tanto, para poder trabajar desde esta perspectiva y comprender el autismo
en su integralidad, es necesario comprender la determinacion multidimensional que
se explica en tres dominios: el General que comprende la sociedad y sus Idgicas de
relaciones; el particular en el que se encuentran los grupos sociales con sus modos de
vida y el Singular en la que esta la persona dentro de su familia con sus propios estilos
de vida y en donde se verifican los fendmenos del fenotipo y genotipo. Un analisis de
este tipo permitira cambiar del paradigma lineal de la salud, a un paradigma de la
determinacion social de la salud. Esto exige un levantamiento de informacién
especifica sobre la situacion de las personas con Autismo, crear instrumentos de

analisis propios, entre otros.



Por estas razones, en este proyecto piloto, se aplicaran algunos instrumentos
que permitan ser monitoreados con el fin de ser probados en una poblacion autista,
para posteriormente ser aplicados en una poblacion mas amplia. EI INSOC, un
instrumento de insercion social que otorgard datos para el andlisis general, el
PENTOX, para estudiar la posible vulnerabilidad por exposicion ambiental. E| EAEA
que servird de linea base, ademéas de proveer datos generales en relacion al sistema
publico y privado de deteccidn, atencion, derivacion y acompafiamiento, asi como los
costos que requieren los procesos, y los modos de vida de esta poblacion permitira
conocer la realidad actual en lo que respecta a los procesos que utilizan las
instituciones para llegar al diagnostico, la derivacion, los tipos de abordaje. Y el SCQ,
el ADOS y el ADI’'R que nos permitira abordar la dimension singular, ya que
permitira llegar a un diagnostico certero y precoz. Todas estas dimensiones,
permitiran construir la linea de base la situacion del Autismo en el Ecuador.

Sin estos insumos, el Autismo en el Ecuador seguira en manos de fundaciones
que no cuentan con la experticia necesaria, con los instrumentos probados en la
realidad ecuatoriana, y que en lugar de aportar, terminan siendo un negocio donde se
realiza sobre o infra diagndstico. Esto, entre otras problematicas que se conocen de
primera mano, a través del didlogo con las asociaciones de padres y madres de las
personas con autismo.

Es por esta razon que, la Universidad Andina Simon Bolivar, en su
compromiso con la colectividad, pone en marcha un plan piloto para probar un
instrumento de screening, y otros instrumentos que permitiran conocer la
determinacion social del autismo, con el fin de contar con insumos ecuatorianos que
permitan entrar en la complejidad integral del autismo. Para tal efecto trabajamos con
el Cuestionario de Comunicacion Social (SCQ) (Michael Rutter, Bailey, & Lord,
2005), por ser un instrumento de alta sensibilidad y especificidad para determinar
sintomatologia del trastorno del espectro autista. Dado que el objetivo es una
validacién concurrente es necesario que el SCQ sea contrastado con otros
instrumentos considerados a nivel mundial como los Gold estandar. El Test ADOS
(Lord et al., 2015) y el ADI’R (M Rutter, Le Couteur, & Lord, 1994). El ADOS es

una Escala de observacion para el diagnostico del Autismo, se aplica directamente a
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la persona con posible autismo. Contiene un conjunto de actividades que permite al
evaluador observar los comportamientos para el diagnostico del Autismo en distintos
niveles de desarrollo y edades cronoldgicas. Y el ADI’R que es una entrevista para el
diagnostico del autismo en edicion revisada y que se aplica a los padres, madres o
cuidadores/as de la persona que se sospecha tenga autismo.

La deteccion temprana permitiria generar procesos de acompafiamiento
integral interdisciplinario y sobretodo ofrecer pautas de las reas con mayor dificultad,
lo que permitira a los padres, madres y familiares comprender mas a los nifios/as, y
asi generar sistemas y estrategias que permitan y posibiliten la comunicacion y la
relacion; dos aspectos que en el autismo son complejos y deben ser abordadas en

forma personal.

2. Justificacién

Como se ha explicado anteriormente, el estudio del Espectro Autista se
constituyd en una prioridad para el mundo, con el aumento de las investigaciones en
este campo. De hecho desde los afios 80 al 90, fueron mas de dos mil publicaciones
cientificas nuevas, como resultado de investigaciones. (Volkmar & Reichow, 2013).
Los estudios realizados se enfocaron en la busqueda de los factores causales que
abrieron un abanico de posibilidades: las que se refieren a los factores genéticos:
mutaciones genéticas, supresiones de genes, copia variantes de numero, cuyos
resultados mostraron que habia vinculacion con el autismo; sin embargo, cada
resultado publicado, Unicamente representd una fraccion relativamente pequefia de los
casos, lo que impidi6 establecer y generalizar estos resultados a toda la poblacion.
(Landrigan, 2010) Fendmeno que se repitio en las diferentes hipétesis que se probaron
en un grupo de personas y cuyos resultados se generaron en los paises de mayor
ingreso econdémico como EE.UU. y Reino Unido, donde se destinaron cuantiosos
recursos para promover la investigacién del autismo, al tiempo que iniciaron
curaciones y medicamentos que prevengan la problematica, etc.

En América Latina existen pequefias investigaciones en paises como México,
Venezuela, Aruba, y en regiones del Brasil. No obstante, dichos resultados no son

contundentes, ya que muchos de ellos fueron realizados con pequefias muestras
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poblacionales, o no se utilizaron instrumentos con validez cientifica, entre otras
problemaéticas. (Elsabbagh et al., 2012)

En Ecuador, los trabajos encontrados se refieren sobre todo a tesis de pregrado
gue no cuentan con la rigurosidad cientifica para poder ser tomadas como referencia.
Sin embargo, las Asociaciones de padres desde hace unos 4 afos, junto a instituciones
del Estado, han luchado para posicionar dentro de la sociedad ecuatoriana el tema del
Autismo. Gracias a estos esfuerzos, se implementé el Dia mundial del Autismo, entre
otras tantas actividades para dar a conocer esta problematica dentro de la sociedad.
Pero lamentablemente no se ha invertido en investigaciones, lo que fue en detrimento
de la situacion, ya que aumento el aprovechamiento de fundaciones, que siguen
diagnosticando y tratando a personas con autismo, sin contar con instrumentos de
validez cientifica, y menos aun con profesionales formados.

Paralelamente a estas acciones del Estado, la Academiay la sociedad civil han
trabajado en conjunto, a través de campafias de informacién y difusiéon, como
seminarios, simposios, asesorias, cursos abiertos, sin embargo, adn existe
desconocimiento de la problematica. Las referencias comunes respecto a este tema se
obtienen de Internet, con todo lo positivo y negativo que se puede encontrar. Esto se
comprueba en la cantidad de personas que solicitan asesoramiento, ya que el autismo
se convirtié en movimientos de aleteo, problemas del lenguaje y la comunicacién y
dificultad en las relaciones. Tres elementos que pueden estar presentes por muchas
razones, y que en cambio, genera mayores preocupaciones en los padres y madres,
que frente a dos o tres conductas descontextualizadas diagnostican a sus hijos. Una
situacion que se multiplico en la sociedad en general y en los agentes educativos lo
que complejiza el tema.

Esta problematica ademas contd con una campafia alarmante por el
crecimiento de las cifras de autismo en el mundo. En algunos lugares de EE.UU. los
resultados evidenciaron que actualmente la cifra de personas con autismo era de 1/88,
(Centers for disease control and prevention CDC, 2012) en Corea 1/38 (Leventhal et
al., 2013), En China, Hong Kong y Taiwan, donde se utiliz6 como instrumento de
diagnostico el SCQ, el ADOS y el ADI'R, la cifra fue de 11,8 por 10.000 (Sun et al.,
2013).



Investigaciones que llevaron a la Organizacion Mundial de la Salud, a definir
que existen aproximadamente 1/160 casos de autismo en el mundo (OMS, 2006).
Cifra que traducida a la poblacién total del Ecuador, nos llevaria a determinar que
aproximadamente existen en el pais 93.750 personas con Autismo.

Por esta razon, la Universidad Andina Simon Bolivar, sede Ecuador, en su
compromiso con la ciencia y la sociedad ha llevado adelante esta investigacion piloto,
que permitird generar insumos cientificos para el andlisis integral del autismo. La
primera fase fue la validacion concurrente de un instrumento para el diagndstico
temprano del autismo, que servira para los profesionales de la salud, especialmente
aquellos que trabajan en el segundo y tercer nivel de atencion. Ademas de elaborar un
primer diagnostico de la situacion del pais que permitirdA promover nuevas

investigaciones gque respondan a las problematicas de la sociedad ecuatoriana.

2.1. Revision histérica

Para comprender la situacion actual del Espectro Autista (EA), desde una
vision general, es pertinente realizar una breve revision historica de algunos procesos
que evidencian la linea de andlisis biologista, que la ciencia ha desarrollado hasta la
actualidad.

Las primeras evidencias encontradas a finales del siglo XVI pertenecen a
Victor, conocido como el “nifio salvaje de Aveyron”, quien presentaba una
imposibilidad para la relacion y la comunicacion. En 1978, el psiquiatra Philippe
Pinel, lo describié como "un deficiente mental irremediable, un caso perdido para la
sociedad". En 1981, basado en las memorias de Pinel, el caso de Victor fue definido
como el primer nifio autista reconocido por la ciencia. (Wing, 1998, 24)

Es interesante resaltar que el terapeuta de Victor, el Dr. Itard, escribi6 en sus
memorias, que el trabajo a realizar se centraba en un proceso de “humanizacion”, para
que el nifio salvaje pueda aprender a sentir, a pensar, a relacionarse. La publicacién
del Dr. Itard evidencia claramente una vision subjetiva de las conductas del nifio, sin
tomar en cuenta otros aspectos, como el contexto donde vivié Victor, el modo de

comunicacion y la relacion que desarrollé y que lo mantuvo vivo durante los 12
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primeros afios de su vida y en una relacién particular con otros seres vivos. (ltard,
2012, 5)

A finales del siglo XVII, el psiquiatra Henry Moudsley, al referirse a personas
con problemas en la comunicacién y relacion, afirmo que se trataba de una patologia
psiquica, una enfermedad mental (Minkowski et al., 2001). Tales conceptos fueron
profundizados por el psiquiatra suizo Eugene Bleuler que en 1926, usé el término
“esquizofrenia” para referirse a estas caracteristicas y algunos afios después, empled
el término “autismo”, como sindnimo de ensimismamiento. (Bleuler, 1996, 660) En
el texto de Bleuler sostiene que este ensimismamiento es parte de la esquizofrenia, y
afirma que existe una disociacion en el comportamiento de la persona con autismo.

El concepto de autismo fue desarrollado por Leo Kanner en 1943, quien tuvo
el mérito de diferenciar el autismo de la esquizofrenia, y lo definié como soledad
emocional consistente en un “trastorno autistico del contacto afectivo” (Kanner, 1943,
). Al mismo tiempo, el Dr. Hans Asperger precisé el autismo como una
“discapacidad” y la definié como una “psicopatia autista” (Asperger, 1952, 16). Sobre
este proceso diagnostico, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), en la cuarta
version del Manual Diagndstico DSM IV publicado en 1994, clasificé al autismo
como un trastorno generalizado del desarrollo (TGD). (American Psychological
Association (APA), 2002)

En el 2013, la APA, en la quinta revision de su Manual Diagnostico DSM V
(American Psychological Association (APA), 2002) define el autismo como un
Trastorno del Espectro Autista y lo clasifica dentro de los Trastornos del
Neurodesarrollo e incluye dentro del espectro al sindrome de Asperger y al trastorno
desintegrativo infantil (APA, 2013). Esta inclusién ha recibido algunas criticas por
elevar los indices de prevalencia que se difunden publicamente, lo cual ya comenzé a
suceder con el DSM 1V, principalmente, a causa de la agrupacion de otras entidades
diagnosticas. (Wing, Gould, & Gillberg, 2011)

Como se puede ver, el enfoque de estos estudios ha sido ver el Autismo como
una “enfermedad, como un trastorno”, sin tomar en cuenta otros elementos, como
aquellos de los primeros y directos protagonistas, las personas con Autismo. De hecho

existe otra perspectiva de analisis, aquella denominada como “movimiento de la
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neurodiversidad”, grupo formado e impulsado por personas con autismo denominadas
de “alto rendimiento”, quienes consideran que el Autismo no es una enfermedad, ni
una patologia, ni una discapacidad, sino que es una forma de ser, una condicién de
vida. Sostienen que el autismo es una variacion normal del genoma humano o de la
conectividad de la materia blanca del cerebro, por tanto, no necesita cura, sino que
requiere unicamente, el esfuerzo de la sociedad de conocerlos, ayudarlos para aceptar
esta “forma de ser”. Ademas luchan para contrarrestar el pensamiento de algunos
investigadores, al considerar el Espectro Autista como un tipo de deficiencia, que
excluye a la persona de su relacion y lo aisla de la sociedad. Una vision biologicista
que provoca una consecuencia de orden social. (Ortega, 20092, 429) Movimiento de
la Neurodiversidad que trabaja bajo el principio: “Nada sobre nosotros/as sin
nosotros/as” (Ortega, 2009?2,428). Una postura que busca fomentar la aceptacion a la
pluralidad neurolégica y de comportamientos, rasgos y formas de comunicacion e
interaccion que se apartan de una supuesta, y siempre cuestionada normalidad.
(Solomon, 2008, 2)

El tema del Espectro Autista tiene corrientes de andlisis bien definidas: una de
tipo biologicista que considera al autismo como un trastorno, o “como una enfermedad
de tipo bioldgico e incurable” (Frith, 2004, 43), y un segundo enfoque desde el
movimiento de neurodiversidad que sostiene que el Autismo es una condicion de vida.
Dos posturas que no logran entrar en dialogo. Para superar esta diferencia se considera
pertinente realizar un analisis de tipo integral, donde se analicen los aportes de cada

enfoque.

2.2. Prevalencia del Autismo

Como se mencion6 anteriormente, los datos de prevalencia son tomados de
otras investigaciones de Estados Unidos. En una publicacion del Centro de Prevencién
y Control de Enfermedades realizada en el 2012 se sostiene que la cifra de casos de
nifios/as diagnosticados con EA, en 14 estados asciende a 11.3 por 1.000, es decir,
1/88, dato que evidencia un aumento del 23% en relacion con los datos de 2006. Este

resultado pone en alerta a la poblacion (Centers for Disease Control and Prevention
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CDC, 2012, 1). Incluso, organizaciones estadounidenses como Autims Speaks hablan
de una posible epidemia de autismo. (Rimland, 2001, 46)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en una publicacién de 2012,
donde analiza los datos mundiales sobre prevalencia del Espectro Autista en paises de
Europa, Asia, América y Africa reveld que los datos recopilados fueron bastante
diversos y dispersos. En algunos casos, las muestras fueron grandes y en otros,
bastante reducidas, asimismo, se usaron distintos instrumentos diagnosticos como el
CARS que es una escala para nifios/as con autismo, el CAST que es una escala para
padres y diagnostica Sindrome de Asperger, el DSM Ill, DSM 1V que son distintas
versiones del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria de EE.UU., el CIE10 emitido por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y que reporta la Clasificacion internacional
de enfermedades en su décima version, entre otros.

Del andlisis de la heterogeneidad de bases revisadas se concluyé que la
mediana de prevalencia estimada de autismo en el mundo era de 62/10.000. No
obstante, algunos estudios tenian datos de prevalencia muy bajos y otros muy altos y
no presentaban explicaciones claras sobre procedimientos metodologicos. Los autores
del estudio sefialaron que las estimaciones de prevalencia habian aumentado en los
altimos afios y sugirieron que este fendmeno podria explicarse por la ampliacion de
los conceptos diagndsticos y a una mayor conciencia sobre la existencia del autismo,
tanto a nivel de profesionales cuanto de publico en general. (Elsabbagh et al., 2012,
160)

2.3.  Las posibles “causas” del Espectro Autista

Desde una mirada clinica, la posibles causa del Autismo, refiere un origen
multifactorial. Conclusion vertida con base en estudios de alta fidelidad cientifica y
que han llegado a diferentes resultados. Pero que también evidencian que a falta de
una explicacion definitiva, se llega a la suma de probabilidades que pretenden analizar
al autismo en forma lineal: causa-efecto. Sin tomar en cuenta el objeto de la

investigacion que nos da la forma de mirar, el concepto que nos genera los modos de
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pensar y que nos lleva a una praxis, en la que se enmarca las acciones, relaciones y

vinculos estratégicos.

Por causa neuroanatémica y neurologica

Algunas investigaciones han demostrado que existen casos de autismo por
alteraciones anatomicas, especialmente ubicadas en las porciones inferiores
cerebelosas, acompafadas por pérdida celular (Moranta, Mulasa, & Hernandeza,
2001, 164). Otras evidencias clinicas de tipo neuroanatdmico, bioquimico,
neurofisiologico, genético e inmunologico, lo consideran como un trastorno
neurobioldgico complejo relacionado con la afectacion de diversos circuitos
neuronales que estan bajo la influencia de factores genéticos y del contexto, afectando
al “cerebro social” (Garcia-Pefias, Dominguez-Carral, & Pereira-Bezanilla, 2012,
S41).

Autores como Horwitz et al en 1988 presentan la hipétesis de que el autismo
es provocado por un déficit de la conectividad funcional de los circuitos neuronales
por déficit en las neuroliginas, en la neurogenésis y la gliogénesis. Sistema que
permite la sincronizacion entre las diferentes areas cerebrales. Por esta razon, se
refiere al autismo como un trastorno de tipo cognitivo y neurobiol6gico (Palau-
Baduell & Salvado6-Salvadd, 2012, S31).

Autismo infantil y neuronas en espejo

A finales de 1990 investigadores de la Universidad de California iniciaron los
estudios acerca del autismo y las neuronas espejo, con la hipotesis de que éstas
parecian influir en la empatia, percepcion de intenciones de la persona y la capacidad
de imitacion. Han sido numerosas las investigaciones y las técnicas utilizadas, en las
que se evidencia que, en las personas con autismo, hay una disfuncionalidad en estas
neuronas (Ramachandran & Oberman, 2006, 64). Nuevas investigaciones refieren que
en el ser humano existe un sistema de neuronas espejo y que aparentemente en el
Espectro autista estas neuronas parecen estar alteradas, lo que explicaria las

caracteristicas del autismo (Cornelio-Nieto, 2009, S28).
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Autismo de base genética

Si bien la ciencia no ha identificado claramente el gen o el grupo de genes
asociados al autismo los datos mas relevantes provienen de estudios de gemelos, en
los que se muestra una clara incidencia entre ellos. (Sacco, Lintas, & Persico, 2015,1).
En 1992 la Conferencia de Autismo en Australia, el Dr. Eric Courchesne, del Centro
de Autismo de la Universidad de California en San Diego, refirio: “hemos descubierto
un gran grupo de genes cuyos patrones son altamente predictivos, y puede servir como
una firma de riesgo de autismo". Sin embargo, hay otros estudios que dan una
moderada heredabilidad en la genética y dan un peso substancial al componente
ambiental (Perry, 1992,25). Se han realizado otro tipo de investigaciones genéticas
especificas como el estudio de los genes TSC1 y TSC2 sin resultados positivos (Bahl
etal., 2013,8).

Autismo por contaminacién

La explicacion de una posible causa del autismo por contaminacion con
metales pesados y por toxicidad, es un tema aun algido y que produce discrepancias.
Desde los afios *60, el mayor exponente de la época en el tema del autismo, el Dr.
Rimland, denuncio que el autismo era provocado por substancias tdxicas que se
encontraban en las vacunas (Rimland, 2001,3). Otros estudios mas recientes han
evidenciado la relacién al autismo por exposicion a contaminantes de la mujer
embarazada y durante el primer afio de vida, contaminacion del aire por el dioxido de
nitrbgeno que emiten los autos (Picciotto & Rob MacConnell, 2013,72).
Investigaciones de la Universidad de California hablan de una pandemia silenciosa,
provocada por la exposicién a substancias quimicas, toxinas, metales pesados como
el fluoruro (pasta dental), el tolueno, pesticidas y otras substancias que diariamente
estamos en contacto y los ingerimos. Un alto relieve dio al glifosato, disruptor
enddcrino que puede interferir con la produccidn, liberacion, transporte, metabolismo
o eliminacion de las hormonas naturales del cuerpo. Moms Across Américas en un

estudio con la leche materna encontraron residuos del glifosato. EI New England
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Journal of Medicine en un estudio comparativo de cerebros de nifios autistas mostré
manchas anormales de las neuronas, y sefialé6 como causa las toxinas (Moench,
2014,5).

Estas son Unicamente minimas referencias de los estudios existentes y que
emiten sus resultados de las posibles causas de autismo, resultados que se convierten

posteriormente en formas de intervencion clinica, educativa, medicamentosa.

2.4.  Estrategias de intervencion en el Espectro Autista

Como se dijo anteriormente la ciencia, en gran parte, analiza el autismo desde
la perspectiva lineal y positivista de causa — efecto, y los resultados que publica
generan modos de vida tanto en las familias de las personas con autismo, pero también
promueven programas o estrategias de intervencion que responden a las distintas
lineas de andlisis. Ademas hay que tener en cuenta que los abordajes terapéuticos,
educativos y clinicos toman caracterizaciones homogenizadas en las cuales no tienen
en cuenta la diversidad de las personas con autismo. Esto hace que muchas de las
intervenciones en las diferentes areas, no tengan buenos resultados, porque no tienen
en cuenta la singularidad del ser humano, ni tampoco su relacion metabdlica con la
sociedad y la naturaleza, aspectos que inciden totalmente en la persona. Se hace
referencia Unicamente a algunos tipos de metodologias que responden a determinadas
causalidades o modos de definir el autismo. A continuacion enunciaremos algunos de

los principales enfoques de intervencion en el Espectro Autista.

Metodologias conductuales

Las metodologias conductuales tiene como base la organizacion neuroldgica
de tipo genético, por lo cual consideran que es necesario, como afirmaba Riviere, el
proceso de reorganizacion subjetiva que intervendra en la modificacion de la conducta
de las personas con autismo (Riviere, Belinchén, Pfeiffer, & Sarria, 1988). Los
sistemas mas conocidos son el método CABAS y el ABA. El sistema Comprehensive
Application of Behavior Analysis to Schooling (CABAS) esta basado en el analisis de
la conducta en el contexto educativo (Greer, 1997,59). La metodologia Applied
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Behavior Analysis (ABA), programa de modificacion de conductas problematicas y

el desarrollo de conductas adaptativas (Lovaas, 1987,3).

Metodologias biomédicas

Las corrientes que consideran el Autismo de base biomédica, y en especial
estudiosos como el Dr. Bernard Rimland, generaron los protocolos DAN Derrotemos
al Autismo, que consideran que a través de una intervencion biomédica, se obtendra
el entorno fisioldgico que permitira contar con la efectividad de las terapias
conductuales y las propuestas educacionales (Jon & Sidney, 2005,15). De la misma
manera el protocolo de tratamiento biomédico denominado SCIA, se basa en las
investigaciones de tipo neuroldgico, cuyo objetivo principal es investigar la microglia,
y como, a través de la inhibicion de la activacion microglial, los efectos
neurodestructivos de la neuroinflamacién pueden ser reducidos y asi pueden permitir
la activacion microglial y la produccion de 6xido nitrico; asi como apoyar al sistema

inmune, lo que permitiria mejorar los sintomas del autismo (SCIA, n.d.,4).

Modelos evolutivos

FloorTime (juego circular), es una técnica de intervencion que se basa en el
juego v la interaccién espontanea del adulto y el nifio y permite realizar un trabajo
educativo a partir del juego simbolico. EI modelo DIR creado por Stanley Greenspan
es un abordaje relacional e interdisciplinario, que se basa en las caracteristicas

personales y en las relaciones. (Casals et al., n.d.).

Modelos mixtos

Existen otros modelos de abordaje que toman en cuenta las caracteristicas
principales que estan alteradas en el autismo. EI modelo DENVER creado por Sally
Rogers en los afios 80, dentro del programa de discapacidad del desarrollo, realizado
por la Universidad de Colorado Healt Sciences Center (UCHSC), consider6 gque en la
base del modelo esta la familia y que los tratamientos deben ser individualizados, ya
que el autismo es un problema en la interaccion social, por tanto su base debe ser en

la dindmica social. Este modelo desarroll6 herramientas para la comunicacion, como
17



es el caso de las imagenes (PECS), comunicacion facilitada (FC), entrenamiento de
comunicacion funcional (ECT) (Mulas et al., 2010,S83) En la misma perspectiva se
encuentra el programa Treatment and Education of Autistic related Communication
Handicapped Children (TEACCH) centrado en el entrenamiento para el desarrollo de
habilidades sociales y de comunicacion, incluido el entrenamiento a padres y madres
(Mesibov & Shea, 2010, S70).

Estas referencias evidencian lo dicho al inicio de este punto, que los resultados
de las investigaciones generan modos de vida, modos de seguimiento y de

acompariamiento hacia las personas con autismo.

2.5.  Instrumentos diagnosticos

El Espectro Autista es un tema muy complejo que, como muestra la literatura,
ha desafiado durante afios a cientificos de varias disciplinas, quienes se han esforzado
por ubicar posibles etiologias, construir protocolos de diagndstico y disefar
tratamientos. Estos esfuerzos, frecuentemente, se ven acompafiados por resultados
contradictorios y dificilmente generalizables, lo cual provoca desconcierto en la
comunidad cientifica.

Sin duda, existen acuerdos generales sobre conductas observables en las
personas con el EA; no obstante, no hay categorias claras ni definidas para
diagnosticar el EA, ya que, al tratarse de un amplio espectro existe mucha variabilidad
de individuos. Paises como Estados Unidos han desarrollado instrumentos de
diagnostico como, por ejemplo, la Escala de Observacion para el Diagndéstico de
Autismo (ADOS?2 | parte (Lord et al., 2015) y ADOS2 Il parte, (Lord et al., 2015) y
la Entrevista para Diagnostico del Autismo Revisada (ADI-R) (M Rutter et al., 1994).
Asimismo, existen varios instrumentos de cribado o screening, como por ejemplo el
Checklist for Autism in Toodlers (Chat) y sus diferentes revisiones: Quantitative
Checklist for Autism in Toddlers (Q-Chat) o el Modified Checklist for Autism in
Toddlers (M-Chat), este Gltimo traducido y validado en Espafa (Robins, Fein, &
Barton, 2009).
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El Ecuador no cuenta, ni en el sector publico ni en el privado, con instrumentos
diagndsticos validados en el pais, asi como tampoco con profesionales formados, pues
las Universidades no cuentan con propuestas académicas en este campo.

Ahora bien, sin entrar en otros &mbitos como el costo del proceso, los padres
y madres indican que dado que no contaban con respuestas nacionales tuvieron que
acudir a instituciones internacionales, invirtiendo hasta 25.000 délares, para poder
Ilegar a obtener el diagndstico. Al respecto, mediante entrevistas con instituciones de
salud del pais, se nos ha referido que el Estado no puede invertir en investigaciones
en el tema del autismo, ya que los datos de prevalencia del pais son minimos, por tanto
el autismo no es una prioridad.

Por lo expuesto, la presente investigacion es Unicamente la primera puerta que
se abre, como un estudio piloto, que pretende iniciar un proceso de conocimiento
integral del autismo; asi como también proveer a los profesionales del sector publico,
en primera instancia, de un instrumento que aporte con el reconocimiento temprano
de signos de alarma. Esto permitird un acompafiamiento oportuno a los padres, madres
y familiares para aportar con elementos que permitan desarrollar sistemas de
comunicacion y relacion tempranamente. Un requerimiento que es generalizado por
las familias de personas con autismo, cuya mayor preocupacion es la incapacidad para

comunicarse y relacionarse con sus hijos/as.

3. Realidad del Espectro Autista en el Ecuador

El analisis antes citado muestra la complejidad del Espectro Autista en
términos generales. Para abordar este tema en el contexto ecuatoriano es necesario
partir de investigaciones locales. El primero proviene de los resultados del “Estudio
Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas con Discapacidad en Ecuador” del
afio 2012, a traves de la Mision Solidaria Manuela Espejo (Vicepresidencia de la
Republica del Ecuador, 212AD, 19). En dicho estudio, se define al autismo como una
“discapacidad en la comunicacion/atencion”, sin embargo, en el analisis final no se
ofrecen conclusiones al respecto. En tanto que las cifras en torno al autismo provienen

de datos de la Provincia de Chimborazo, en los cuales se lo clasifica dentro de las
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patologias neuroldgicas y se refieren 3 casos encontrados. (Vicepresidencia de la
Republica del Ecuador, 212AD).

Otra es la informacion generada por funcionarios del Ministerio de Salud
Publica. En una conferencia realizada en la ciudad de Cuenca en el 2015, el director
de discapacidad definio al Autismo como un trastorno del desarrollo neurologico de
base bioldgica. En cuanto a la prevalencia en Ecuador, el mencionado funcionario
refirié que segun el Registro Nacional de Calificacion de Discapacidades del MSP, la
cifra que se ha registrado a nivel nacional hasta marzo del 2013, asciende a 7789 casos
de Trastornos del Desarrollo Psicologico, diagnosticados con el CIE 10. De éstos, 592
estan enmarcados como autismo en la nifiez, 165 autismo atipico, 15 sindrome de
RETT, 5 con trastorno desintegrativo de la nifiez, 31 con trastorno hiperactivo
asociado con retraso mental y movimientos estereotipados, 121 con Sindrome de
Asperger y 6981 con otros trastornos. (Panchi, 2015) Datos y definiciones
preocupantes que van en contra de definiciones cientificas, como es la definicién de
“autismo de la nifiez”, lo que puede generar dudas de si esta condicion desaparece con
la edad, o que no existen adultos con autismo.

Otro dato con el que cuenta Ecuador, se refiere al estudio de prevalencia de
inclusion escolar de nifios y nifias con autismo realizado por la Universidad Catdlica
de Quito y publicado en el 2015. Esta investigacion fue realizada en 162 instituciones
educativas en la ciudad de Quito en el afio 2012, en la que encontraron 57 nifios y
nifias con diagnostico de Autismo y Sindrome de Asperger incluidos en el sistema
escolar. Sin embargo en la segunda fase de la investigacion se evidencié una
disminucion de los casos incluidos, llegando Unicamente a 21 nifios que asistian a
estas instituciones educativas. (Diaz Mosquera; Andrade Zufiiga, 2015, 169)

En cuanto al diagndstico, por referencias de padres y madres de nifios/as con
autismo, se conoce que en la mayor parte de casos, los diagndsticos se han realizado
basados en la observacion basica de la conducta del nifio: “aletea, no habla, no mira a
los ojos”, observacion que dura pocos minutos y no se aplican otros reactivos
especializados que evaltan aspectos fundamentales que cambian con la condicion
social, la edad, los modos de vida de la familia. El tiempo que los padres recorren,

desde que ellos detectan alguna problematica en sus hijos/as, es de todo tipo; existen
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aquellos diagnosticados en tres dias y otros que han requerido de 9 a 10 afos. Otro
elemento, es la falta de formacion de los profesionales en este campo. Cada pais define
quién realiza el diagnostico, generalmente la vision positivista lleva a que se considere
que hay un profesional médico a cargo de esta evaluacion, pero sin tomar en cuenta
laintegralidad y complejidad de la problematica, lo que requiere en verdad que existan
equipos multidisciplinarios.

En Ecuador los datos muestran que las primeras consultas fueron realizadas a
los/as pediatras y neurologos, pero lamentablemente las respuestas encontradas se
pueden sinterizar en las siguientes frases: todo estaba bien, son “niflos mimados,
malcriados”, inclusive en un caso, la madre fue derivada al psiquiatra por no poder
comprender a su hijo. Luego de 6 meses de tratamiento, ella comprendi6 que no era
su culpa, y que en realidad algo le sucedia a su hijo. Por esta razdn los padres buscaron
el criterio de otros profesionales como terapistas del lenguaje y psicologos, quienes
realizaron los diagndsticos.

Actualmente en Ecuador en las instituciones publicas, el proceso inicia en el
segundo nivel de atencidn, el nifio/a es atendido por el médico, quién con base en el
CIE 10, debe detectar los signos de alarma y derivar al/a psicélogo/a, con este criterio
es derivado a los CRIE que son los Centros de rehabilitacion integral especializada,
donde son evaluados/as por un neurélogo/a o neuropediatra, y el psicélogo, también
basado en la Clasificacion internacional, emite el diagndstico, asigna el porcentaje de
“discapacidad” y decide si el nifio/a debe tener el carnet de discapacidad, emitido por
Comision Nacional Asesora para la Integracion de las Personas con Discapacidad.
(CONADIS) (Panchi, 2015) En el carnet el tipo de discapacidad y el porcentaje de la
misma son definidos por el profesional que realiza la evaluacién. De la misma manera
define el tipo de discapacidad que tiene el nifio o la nifia, y esto es referido en el carnet.
En su mayoria, este documento califica el Autismo como una “discapacidad mental”,
lo cual genera un estigma social y dificulta las posibilidades de inclusion educativa e
integracion laboral.

En cuanto al abordaje terapéutico, a través de entrevistas realizadas por la
investigadora a algunas fundaciones que trabajan con nifios/as con el Espectro Autista,

los responsables manifiestan que han sido los padres y madres de estos nifios/as
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quienes han creado instituciones orientadas al acompafiamiento en forma privada ante
la falta de respuestas del Estado. Grupos de padres de familia que se han autoformado
para poder responder a los requerimientos de esta poblacion.

Las pocas evidencias antes citadas con respecto a la realidad de Ecuador, y
tomando en cuenta los procesos que se siguen en otros paises del mundo, dejan una
gran preocupacion en todos los campos. El pais tiene un largo camino por recorrer
que debe empezar por un sélido y consistente levantamiento de informacion
especifica sobre la situacion de las personas con el EA. Dicho levantamiento debe ser
capaz de dar insumos para poder tener una vision integral de la problematica del
Autismo, en todos los niveles: generales, particulares y singulares. Entre los cuales, y
con base al trabajo realizado y al didlogo constante de las asociaciones de padres de
personas con autismo, es necesario contar con instrumentos de diagndstico,
propuestas de sistemas de atencién interdisciplinaria. Esto podria ayudar a terminar
con el largo peregrinar de los padres y madres en busca de respuestas, y también a
controlar el trabajo de profesionales y fundaciones que se aprovechan de la situacion
de vulnerabilidad de los padres y madres que sufren la incomprensién de lo que les
sucede a sus hijos y terminan cayendo en sistemas “terapéuticos” de alto costo.

Por esta razon iniciamos con un estudio piloto para la validacion concurrente
de un instrumento que podra evidenciar signos de alarma, lo que permitira abordajes

especializados tempranamente

4. Investigacion del Espectro Autista

4.1. Planteamiento del problema de investigacion

En lo que se refiere al tema del Espectro Autista en Ecuador se puede asegurar
que el pais no cuenta con investigaciones que permitan conocer el estado del arte del
autismo en el pais, tampoco cuenta con instrumentos de deteccion temprana adaptados

a la realidad ecuatoriana, lo que crea un sinnimero de problematicas, de tipo social y

personal, ya que los padres y madres al no comprender lo que les sucede a sus hijos/as,
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pasan por una peregrinacion de alto costo emocional, social, economico lo que
repercute en el nifio/a, la familia y la sociedad en general.

Por esta razon, este estudio piloto permitir4 contar con un instrumento de
cribado para la deteccion temprana del Espectro Autista. Un primer paso que abrira
nuevas posibilidades de estudio y arrojara datos que en segunda instancia,
posibilitardn la realizacion de un estudio epidemioldgico nacional. Esto permitird
contar con insumos para la creacion de politicas publicas en beneficio de esta

poblacidn en particular y en beneficio de la sociedad en general.

Desde este primer andlisis surge una pregunta:

¢El Ecuador cuenta con instrumentos validados en el pais que permitan

detectar el Espectro Autista desde edad temprana?

4.2.  Objetivos

4.2.1. Obijetivo General

Realizar un estudio piloto para la validacion concurrente del Cuestionario de
Comunicacién Social SCQ como instrumento de cribado para la deteccion temprana
del Espectro Autista en poblacién ecuatoriana de 0 a 12 afios.

4.2.2. Obijetivos Especificos

23



1. Realizar el analisis de confiabilidad, reproductividad y consistencia

interna del SCQ como instrumento de cribado para poblacién ecuatoriana.

2. Efectuar el proceso de validacion de contenido, constructo,
convergencia y discriminacion del SCQ como instrumento de cribado para el
diagndstico del Espectro Autista en poblacion de nifios y nifias de 0 a 12 afios con y
sin diagnostico de Autismo o Sindrome de Asperger para probar su sensibilidad y

especificidad.

4.3. Metodologia
4.3.1. Disefio de la Investigacion

4.3.1.1.Disefio

Es un estudio de validacion del Cuestionario de comunicacion SCQ como
instrumento de cribado para la deteccidn del Espectro Autista en nifios y nifias de 0 a

12 afios.

4.3.1.2.Disefio muestral

La muestra esta conformada por 160 nifios y nifias entre 0 a 12 afios, divididos
en dos subgrupos: un grupo con diagndéstico de A y SA (clinico) y un grupo sin esta
condicion diagnostica (no clinico).

El grupo 1, clinico estuvo conformado por 80 nifios y nifias con diagnostico
de Autismo o Sindrome de Asperger, provenientes de Quito y Guayaquil, cuyos datos
se obtuvieron del MSP, las Asociaciones de padres y madres y la red de personas con

Autismo.

El grupo 2, no clinico, estuvo compuesto por 80 nifios y nifias de 0 a 12 afios,
sin diagnostico de Autismo o Sindrome de Asperger, provenientes de las regiones de
la costa y sierra ecuatoriana. Los contactos fueron obtenidos a través de las
Asociaciones de padres y madres y la red de personas con Autismo.
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4.3.1.3. Instrumentos

Los instrumentos utilizados para el diagnostico fueron el SCQ, e ADOS2 y el
ADI’R. El SCQ es un instrumento de cribado, elaborado por Rutter et al en el 2003.
Cabe sefialar que los autores del SCQ son parte del equipo de investigadores que son
los autores del test ADOS y ADIR, dos instrumentos probados con rigurosidad
cientifica para el diagnostico del TEA. EI SCQ fue elaborado con el objetivo de contar
con una prueba de cribaje o screening, que pudiera detectar signos de alarma del TEA.
La prueba estd compuesta por 40 preguntas direccionadas a padres o cuidadores de
los nifios y nifias en los que se desea evaluar posibles sintomas relacionados a los
Trastornos del Espectro Autista (TEA). Las puntuaciones proporcionan signos de
alarma en tres areas: problemas de interaccion social, dificultades de comunicacién y

conducta restringida, repetitiva y estereotipada.

Inicialmente el instrumento fue desarrollado para evaluar a nifios y nifias a
partir de los 4 afos, sin embargo, investigaciones realizadas por Rutter y otros autores
refieren que el instrumento puede ser aplicado desde los 2 afios de edad mental. El
SCQ cuenta con dos formas de aplicacion. La forma A, se la considera como aquella
herramienta que posibilita realizar un screening para detectar el TEA. A diferencia de
su forma B, que se centra en las conductas del nifio/a en los ultimos tres meses, por
esta razon se la utiliza para el seguimiento de los cambios que se producen en la
persona con TEA a lo largo del tiempo. Las primeras 20 preguntas evalGan la conducta
de los sujetos durante toda su vida, las siguientes preguntas, de la 20 a la 40, se centran
en el analisis del periodo de 12 meses, es decir en la edad comprendida entre los cuatro

(4) y cinco (5) afios de vida.

El ADI’R es una entrevista clinica que permite una evaluacion profunda de
sujetos con sospechas de autismo. Se centra en las conductas que se dan raramente en
las personas sin esta condicion, por esta razon el instrumento no tiene escalas

convencionales, ni tampoco tiene. Ademas de permitir realizar el diagnostico, el
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ADI’R permite comprender el desarrollo de la persona con autismo a lo largo del
tiempo y da elementos que pueden ser indicativos para las estrategias educativas,
clinicas y familiares. El instrumento permite explorar las tres grandes areas que se
encuentran alteradas en el autismo: el lenguaje y la comunicacién, las interacciones
sociales reciprocas y las conductas e intereses restringidos repetitivos y
estereotipados. Esto se realiza a través de 93 preguntas que se le hacen al progenitor
o0 cuidador. La informacion recogida se codifica y se traslada en algoritmos que
orientan el diagndstico y la evaluacion de la situacién actual. Los algoritmos pueden
ser utilizados de dos formas. La primera se denomina algoritmo diagnostico y se
centra en la historia completa de desarrollo del sujeto evaluado para obtener un
diagnostico a partir del ADI-R. En su aplicacion secundaria se le llama algoritmo de
la conducta actual, y en €l las puntuaciones se basan en la conducta observada durante

los meses mas recientes de la vida de la persona evaluada.

El ADOS 2 es una escala de evaluacidn estandarizada y semi-estructurada de
la comunicacién, la interaccion social y el juego o el uso imaginativo de materiales
que se aplica en personas con sospecha de trastornos de espectro autista. EI ADOS
consta de un conjunto de actividades, que proporcionan contextos estandarizados,
donde el evaluador puede observar o no la presencia de ciertos comportamientos
sociales y de la comunicacion relevante para el diagnostico del autismo. EI ADOS se
estructura en cuatro modulos, cada persona es evaluada s6lo con el médulo adecuado
a su edad y nivel de comunicacion verbal. EI ADOS se puede aplicar a personas de
muy diferentes edades (desde nifios a adultos), niveles de desarrollo y comunicacion

verbal (desde aquellos sin habla a aguellos con un habla fluida).

Ademas se aplicard otros tres instrumentos que permitieran inicialmente
conocer el contexto de la poblacidn en estudio, y en la siguiente fase de investigacion,
estos instrumentos permitiran conocer las condiciones generales, particulares e
singulares de la muestra: el INSOC Cuestionario de Insercion Social (Breilh, 1989),
el EAEA Estado del Arte del Espectro Autista (Lopez, 2015) y una variacion del
PENTOX, un instrumento creado por Jaime Breilh, para la deteccion de casos

sospechosos de intoxicacion por agrotoxicos (Breilh et al., 2009).
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El Cuestionario de insercidn social (INSOC) analiza la categoria clase social
y permite distinguir grupos sociales caracterizados por modos de vida distintos. El
modo de vida quiere significar los patrones tipicos de trabajo, vida cotidiana y familiar
dentro de la esfera del consumo; formas de organizacion y actividad politica; formas
culturales y de construccion de la subjetividad; y relaciones ecoldgicas. Esta categoria
clase social es fundamental porque permite comprender la organizacion de una
sociedad, los grupos caracteristicos que la conforman, y que mantienen relaciones
determinadas entre estos que las conocemos como relaciones sociales. EI INSOC
contiene algunas preguntas clave que llevan a comprender con claridad las
dimensiones de tal insercién, lo cual facilita su operacionalizacion para el trabajo de
campo, los aspectos que intervienen en el analisis son: (a) lugar en el aparato
productivo; (b) relaciones técnicas (frente a los medios de produccidn); (c) relaciones
de propiedad (papel en la organizacion del trabajo); y (d) relaciones de distribucion

(cuota de la riqueza de que disfrutan) (Breilh, 1989)

EI PENTOX es un instrumento desarrollado por Jaime Breilh como una prueba
de tamizaje para programas basados en la comunidad de sospecha de intoxicacién por

agroquimicos y agrotéxicos. (Breilh et al., 2009)

El EAEA es un cuestionario elaborado por la autora de la investigacién, con

el fin de conocer el estado del arte del espectro autista. (LOopez, 2015)

4.3.1.4.Procedimiento

En lo que se refiere a los aspectos metodoldgicos, el disefio es un estudio piloto
para la validacion del Cuestionario de comunicacion SCQ como instrumento de
cribado para la deteccién del Espectro Autista en nifios y nifias de 0 a 12 afios. En una
poblacion muestral conformada por 160 nifios y nifias entre 0 a 12 afios, divididos en
dos subgrupos: un grupo con diagnostico de Autismo y Sindrome de Asperger
(clinico) y un grupo sin esta condiciéon diagndstica (no clinico). De las regiones

urbanas de la Costa y la Sierra.
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Para probar la sensibilidad del SCQ como instrumento de cribado (screening),
se aplico a todos los nifios y nifias de la muestra dos instrumentos considerados como
“Gold estandar” en el campo de la investigacion: EIl ADOS 2 (Observacion para el
diagnostico de Autismo) y el ADI’R (Entrevista estructurada para el diagndstico de
Autismo).Se realiz6é un convenio de cooperacion con el Ministerio de Salud Publica
(MSP) y la Asociacion de padres y madres de las personas con Autismo y Sindrome
de Asperger (APADA en Quito), Autismo Ecuador en Guayaquil, quienes
proporcionaron los datos de los nifios y las nifias de 0 a 12 afios con diagnostico o

posible diagnostico de Autismo o de Sindrome de Asperger.

La muestra del grupo clinico fue de tipo probabilistico inicialmente, la base de
datos fue tomada del MSP, a través del CRIE de Guayaquil, la Fundacion CREER de
Guayaquil y de las Asociaciones de padres y madres de Quito y Guayaquil; muestra
que posteriormente se convirtio en no probabilistica, dado que las personas que
entraron al estudio fue convocada en tipo bola de nieve. Se eligi6 las dos ciudades
principales del pais porque en referencia a los datos proporcionados por el Director
de Discapacidad del MSP, pues el nimero de personas con diagnostico del pais se
concentraban en las dos regiones. Con estos datos, se procedio a realizar los contactos
personales y posteriormente se procedié con reuniones informativas a los padres y
madres de estos nifias y nifias, a quienes se les explico los objetivos, procedimientos
del estudio y con su aceptacion, cada uno firmo el consentimiento informado. En lo
que se refiere al grupo “no clinico”, se solicitd a los padres del grupo “clinico”
conseguir la participacion de nifios y nifias de 0 a 12 afios, a quienes se les tenia que
aplicar los mismos instrumentos del grupo clinico, para poder corroborar la
sensibilidad y especificidad del SCQ en relacion a los Gold estandar ADOS2 y ADI’R
en los dos tipos de poblaciones en estudio. Y se procedi6 de la misma manera con el
grupo clinico, partiendo con la firma del consentimiento informado a aquellos que

aceptaron participar.

En lo que se refiere al grupo “clinico”, la aceptacion fue inmediata y enseguida
los padres se comunicaron entre si, y la muestra llegé enseguida al nimero esperable

de 40 nifios y nifias dentro del espectro autista. En cambio en lo que se refiere a la
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colaboracion de los y las nifios/as neurotipicos, la participacion fue muy dificil, pues
la poblacién no quiso participar, especialmente por el tiempo que requeria la
aplicacion de los instrumentos (aproximadamente 6 horas por nifio/a). Alli se solicito
la colaboracion de otros actores; sin embargo no se logré completar el grupo esperado
de 40 nifios. Por esta razon y estudiando las caracteristicas de condicion social, edad,
region del pais, se optd por realizar algunos estudios a otros nifios. En la Costa se
realiz6 20 estudios en Esmeraldas y 20 en Otavalo para la region Sierra del pais.

Una vez determinada la poblacion estudio y con el consentimiento informado
respectivo, se aplicé a la muestra clinica y no clinica, el SCQ original traducido al
espafiol, asi como también el “Gold estandar” ADOS 2 (Observacion para el
diagnodstico de Autismo) y ADI’R (Entrevista estructurada para el diagndstico de
Autismo) para corroborar los resultados obtenidos por el screening. Las pruebas
fueron aplicadas en escenarios especificos: en el caso de Quito, los estudios se
realizaron en la Universidad Simén Bolivar. En el caso de Guayaquil el lugar de
trabajo fue el Centro de Rehabilitacién N° 2 (CRIE), en el caso de los nifios evaluados
en Otavalo, el lugar de evaluacion fue un jardin de infantes y en el caso de Esmeraldas
en la Fundacion Amiga. Dos poblaciones que ya se ha tenido contacto por otros

trabajos realizados.

4.3.1.5.Céalculo de validez

b

Una vez confrontados los resultados grupo clinico con el “Gold estandar’
ADOS y ADI'R, como instrumentos de alta fiabilidad, que determinaran el
diagndstico del nifio o nifia, se compararon estos datos con los resultados del grupo
no clinico, lo que dio una medida de la validez global del instrumento, valor

denominado de validez concurrente o predictivo.

En cuanto a la sensibilidad se corroboré la proporcion de sujetos dentro del

EA a los cuales el test ha detectado correctamente.
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En la especificidad se conocio la proporcion de sujetos que no tienen Autismo
o Sindrome de Asperger, a los cuales el test ha identificado correctamente como que

no padecen esta condicion.

De este modo, una sensibilidad del 100% indica que el test identificara
correctamente a los sujetos dentro del Espectro Autista, y la especificidad del 100%

indica que todos los sujetos, sin esta condicion, daran negativo en el test de cribado.

5. Resultados

5.1. Caracteristicas de la poblacion estudiada segun datos del EAEA

En lo que se refiere al sexo de los nifios y nifias con autismo, se pudo constatar

que el 87% correspondio a nifios y el 13% a nifias. (Grafico 1)

Sexo de la persona con
Autismo

FEMENINO MASCULINO

L ]

En lo que respecta a los resultados con base en la probabilidad de factores
hereditarios, los datos mostraron que en la muestra total del grupo clinico y no clinico
se encontrd que en el grupo clinico hubo mayor incidencia de tener familiares dentro

del Espectro autista, que en el grupo no clinico. (Gréafico 2)
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Para comprender el tipo de conocimiento que la muestra total tenia sobre el
autismo y donde aprendié acerca del tema, se pudo constatar que el 44% de la
poblacion estudiada no tenia conocimientos acerca del Autismo, el 35% tenia un
conocimiento regular sobre el tema y el 21% entre bueno, muy bueno y excelente; es
decir que hay un alto desconocimiento del tema, inclusive entre los padres y madres
que tienen hijos/as con diagndstico de autismo. (Gréfico 3) El conocimiento, en mayor

medida, provenia de internet.

50% Conocimiento acerca del Autismo
40%

30%

20%

10%

0%

Excelente  Muy bueno Bueno Regular Ninguno
L 1
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Para comprender la concepcion del significado del Autismo en la totalidad de la
muestra, se preguntd qué era el autismo. Los resultados principales se ubicaron en 3
definiciones: Un 30% dijo que era un trastorno de la comunicacion, el 30% un

problema del neurodesarrollo, el 25% una forma de ser. (Grafico 4)

Qué es el autismo

B T. Comunicacién M P. neurodesarrollo B Retardo mental & Forma de ser M Trastorno psicolégico M Otro

L 1]

Para conocer los procesos que los padres y madres realizaron para llegar a
obtener el diagnéstico de Autismo, se pregunto acerca de los profesionales que habian
consultado. Los resultados evidenciaron que lo profesionales mas consultados fueron:

el psicologo, el terapista del lenguaje y el neuropediatra. (Grafico 5)
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La siguiente pregunta se referia a quién fue el profesional que le dio el
diagnostico. Los resultados tuvieron una consonancia con la pregunta anterior, ya que
en primer lugar el profesional que les realizé el diagnostico fue el psicélogo, en

segundo lugar el psiquiatra y en tercer lugar el neurdlogo. (Gréfico 6)

Profesional que diagnosticd
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Otra pregunta que se realizé con respecto a los criterios que recibieron los

padres y madres cuando buscaron ayuda en los profesionales. Fue aquella de que otros

......

variedad. Se puede decir que el mayor porcentaje se refirid a problemas de conducta

y el 16% a otras problematicas. (Grafico 7)
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En lo que respecta al diagndstico, se pudo constatar que el 50% de los nifios y

nifias, inicialmente, recibieron otros diagnosticos diferentes. (Gréafico 8)
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Otro dato relevante, que coadyuvard en la validacion del instrumento de

screening, se refiere al momento en el cual los padres y madres detectan los signos de

alarma. Segun este estudio, el 49% de los padres y madres se dieron cuenta que sus
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hijos/as tenian problemas, antes de los dos afios de edad; el 9% no se daba cuenta y el

42% a partir de los 2 afos. (Cuadro 1)

Edad en que padres percibieron que su hijo/a era diferente (n=62)

Rango edad (meses) n (%) % acumulado
0-12 12 (19,3) 19,3%
25-36 13 (21,0) 71.0%
mas de 36 18 (29.0) 100,0%

Signos que llamaban la atencion a los padres durante el primer afio de vida (n=68)

Signo n (%) N° de signos n (%)
Su mirada 19 (27.9) 506 9(13.2)
Rechazaba el alimento 10 (14,7) 4 5(7.3)
No se calmaba 15 (22,1) 3 1(1,5)
Lloraba siempre 20 (29.4) & 6 (8.8)
Irritable 17 (25,0) 1 13 (19,2)
No aceptaba caricias 18 (26,5) Ninguno 34 (50,0)

Signos que llamaban la atencion a los padres durante el segundo afio de vida (n=68)

Signo n (%) N° de signos n (%)

Dornmnia poco 21 (30,9) 506 10 (14,6)
No le atraian los juguetes 30 (44,1) 4 12(17.7)
No soportaba los ruidos 28 (41,2) 3 12(17.7)
Parecia no escuchar 47 (69,1) 2 11 (16,2)
No hablaba 46 (67,7) 1 17 (25,0)
Lenguaje como adulto 1(1,5) Ninguno 6(8.8)

El analisis del INSOC y del PENTOX se muestra todavia en una forma
preliminar pues al ser un estudio piloto, los resultados no pueden concluyentes,
Unicamente se muestran datos en forma descriptiva. Sin embargo los primeros
resultados ya arrojan datos preocupantes que corroboran la necesidad de realizar el

estudio a nivel nacional.

5.2. Caracteristicas de la poblacién estudiada segun datos del INSOC

Como se explico anteriormente el INSOC es un instrumento que permite
comprender la insercion sociall.——Jestra en estudio, utiliza como variable de
comprobacion los datos de ingreso del principal responsable economico del nifio. Los
datos de la muestra clinica evidencian que el 63% aproximadamente de la poblacién
estudiada se encuentra en las capas media pobre para abajo. (Cuadro 2) Datos

corroborados con los datos de ingresos economicos. (Cuadro 3)
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Insercion social

Capa media pudiente

Capa media pobre

Empresario

Pequeio productor

comerciante

Otros

TOTAL

Insercién Social

Empresario

Capa media pudiente

Capa media pobre

Pequefio productor comerciante

n %

3 [2,00%

53 [35,33%

42 |28,00%

17 111,33%

Trabajo informal o de bajo ingreso 135 [23,33%

L ]

¢En qué rango se ubican los ingresos mensuales del responsable del

nino?
-300 301-500
0,00% 14,00%
28,57% 59,52%
33,33% 0,00%
47,06% 23,53%
43,24% 43,24%
24,83% 34,90%
L ]

501-1000

32,00%

9,52%

0,00%

11,76%

5,41%

16,11%

1001- 1500-
1500 2000

24,00% 18,00%

2,38% 0,00%

0,00% 33,33%

17,65% 0,00%

0,00% 0,00%

10,74% 6,71%

+2000

12,00%

0,00%

33,33%

0,00%

8,11%

6,71%

TOTAL

100,00%

100,00%

100,00%

100,00%

100,00%
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5.3. Caracteristicas de la poblacion estudiada segun datos del PENTOX

En lo que se refiere al PENTOX y su relacion con posibles elementos de
toxicidad o intoxicacion, se muestran datos preliminares que deben ser analizados con
cautela, dado que la poblacion en estudio es muy pequefia y requiere aun adaptar el
instrumento a la poblacion en estudio. El dato que llama la atencion se refiere a la
posible contaminacion con metales pesados de las madres del grupo clinico durante
el embarazo. Un dato que de ser probado en una muestra poblacional mas amplia, nos
estaria ubicando frente a un problema de alto impacto para la poblacién ecuatoriana.
(Cuadro 4)

No Autismo  Autismo

Exposicion (n=92) (n=68) p-valor
Agrotoxicos (venenos, plaguicidas) 3(3,3%) 6 (8,8%) 0,171%**
Metales pesados (mercurio, plomo, cianuro) 1(1,1%)  7(10,3%) 0,011
Radiaciones (radiografias, radioterapia, aparatos 8(8,7%) 5 (7,4%) 0,759*

inaldmbricos, cocinas de induccién)

Materiales biopeligrosos (desechos hospitaplarios, 3(3,3%) 5 (7,4%) 0,286%*
basurales, aguas servidas, descargas fluviales)
Procesos destructivos fisicos (ruido fuerte y 19(20,7%) 10(14,7%) 0,334*
permanente, temperaturas extremas)

Exigencia fisica laboral (traabajo sedentario, grandes ~ 16(17,4%) 10(14,7%) 0,649**
esfuerzos fisicos, posturas incémodas o forzadas)
Derivados de la organizacion laboral (estrés laboral,

ados ' 9(9,8%) 3(4,4%)  0,239%*
excesivas jornadas de trabajo)

Instalaciones y equipos peligrosos (antenas de 5 (5,4%) 4(5,9%) 0,903*
telecomunicaciones, fotocopiadoras, imprentas) ! ! !

Tiempos excesivos en computador, celulares, 18(19,6%) 9(13,2%) 0,291%
impresoras, etc.

S(lectures de pequefia/gran mineria, extr.ac:fién de 14(15,2%) 1(1,5%) 0,002%*
hidrocarburos, basurales y rellenos sanitarios

Materiales del hogar (cloruro de sodio, cloro, acido

acético, agua carbonada, hidréxido de sodio, fluoruro ~ 39(42,4%)  29(42,7%)  0,974*

de sodio)
Violencia intrafamiliar 12(13,0%) 8(11,8%) 0,809*
Duelo (pérdida de un familiar, pérdida de empleo, 14(152%) 7(10,3%) 0.362*%

separacion, crisis econfiomica, alcoholismo)
*Prueba Chi2 **Test exacto de Fisher
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5.4. Resultados del Cuestionario de Comunicacién Social (SCQ)

El SCQ, el ADOS2 y el ADI’R, como se describié en la metodologia, fueron

aplicados a toda la muestra, es decir al grupo clinico y no clinico.

El SCQ fue aplicado en su forma A, ya que se considera que es la herramienta

que posibilita realizar un screening para detectar el TEA. De la totalidad de los 160

casos elegidos para el estudio respondieron a la convocatoria, 162 nifios y nifias, de

los cuales, 82 tenian diagnostico de Autismo, Espectro Autista o Sindrome de

Asperger, y 80 neurotipicos. De los 82 casos con diagnostico concluyeron el proceso

diagnostico 78 nifios y nifias. Por tanto, los instrumentos elaborados para la

investigacion se aplicaron a 158 nifios y nifias de la muestra.

De los 158 nifios y nifias evaluados con el SCQ, los 80 nifios/as del grupo no

clinico obtuvieron en el SCQ la confirmacidn de no tener caracteristicas de Autismo.

Del grupo clinico en cambio en el 87% de se confirmo el diagnostico de Autismo.

(Graficos 9y 10)
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El SCQ también permitio realizar un comparativo entre las caracteristicas que
presentaron las muestras clinicas de las dos ciudades estudiadas. Los resultados en
Guayaquil mostraron que los problemas de interaccion social y comunicacion se
presentan en un mayor porcentaje como signos de alarma en relacién a las conductas
restringidas y repetitivas que en un 50% no evidencia signos de alarma de autismo.
(Gréfico 11)
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En Quito, las tres caracteristicas que evidencian el Autismo se presentaron en
porcentajes similares en los tres rangos estudiados y con mayor claridad en lo que se

refiere a la alarma de autismo. (Grafico 12).
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Si se realiza un analisis comparativo se puede decir que el SCQ en Quito,
evidencia datos de alarma claros en las tres caracteristicas especificas para el
diagndstico del autismo. En Guayaquil, el SCQ evidencid mas signos de alarma en las
dos primeras caracteristicas y de manera menos clara en lo que se refiere a las

conductas restringidas. (Grafico 13).

B Alarma de autismo
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5.5. Resultados de la aplicacion del test de Observacién para el Diagnostico de
Autismo (ADOS2)
La aplicacion del ADOS2, como se explicé antes, va a estudiar las mismas

caracteristicas que analiza el SCQ, pero con mayor profundidad.

El primer analisis que permite este test, es el nivel de severidad que presentd
la muestra. En Guayaquil el 41% de la poblacion presenta un alto nivel de sintomas,

un 17% de tipo moderado, el 41% un nivel bajo y el 2% no evidencian sintomas. En
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Quito el 17% tiene un nivel alto de sintomas, el 42% moderado, 19% bajo y el 22%

no evidencia sintomas de Autismo. (Grafico 14)

ADOS Nivel de severidad

curo.
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En lo que se refiere al tipo de diagndstico que evalta el ADOS 2, los resultados
demostraron en el grupo clinico que, el 53% de la muestra tiene un diagndstico de
Autismo, el 31% de Espectro autista y el 16% no presentaron los elementos suficientes
para ser considerados dentro de la poblacidén con Autismo o Espectro Autista. (Grafico

15)

Diagnostico segun ADOS

W Autismo
M Espectro Autista

M Sin Autismo

Si estos datos se analizan tomando en cuenta la ciudad de origen de la muestra
estudiada, se puede ver que, en lo que respecta al Autismo, las cifras son casi similares
en Quito (54%) y Guayaquil (52%). Las diferencias mas plausibles se refieren al

Espectro Autista, Guayaquil (36%) evidencia un 10% mas en relacién a Quito (26%).
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Diferencia casi similar cuando se refiere a las personas que no evidenciaron sintomas
de Autismo o Espectro Autista. Esta cifra alcanzé en Quito el 20% y en Guayaquil el
12%. (Gréfico 16)

W Quito

Diagndstico segun el ADOS 2 por

120% 5
ciudad

100%
80%
60%
40%
20%

Autismo Espectro Autista Sin Autismo

[ ]

0%

Otro dato que nos provee el ADOS2, se refiere al promedio del nivel del
lenguaje que presentd la muestra. Como se puede ver en el grafico, tanto en Quito
como en Guayaquil, el mayor porcentaje se ubico en un nivel preverbal a partir de los
31 meses 0 que poseen pocas palabras; y en Quito el 28% de la muestra presenta
fluidez verbal. (Gréfico 17)

—&— Guayaq
uil

ADOS2 segun nivel de lenguaje
52.5%

33% 33%

19%

0 11%
0,

A EA NO TEA A EA NO TEA A EA NO TEA A EA NO TEA

Preverbal a partir 31 m: pocas = Habla con frases, menores de 5 Habla con frases 5 afios o mas Fluidez verbal nifios y
palabras o ninguna afios adolescente
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Si estos porcentajes se analizan en forma global, se puede concluir que el
porcentaje mas alto, de la muestra, esté en el proceso preverbal a partir de los 31 meses
y pocas palabras, seguido con amplia diferencia en lo que respecta a la fluidez verbal.
(Grafico 18)
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m: pocas palabraso menores de 5 aios afios o mas adolescente
ninguna

5.6. Resultados de la aplicacion de la Entrevista para el Diagnostico del Autismo
Revisado (ADIR)

El ADIR, si bien analiza los mismos parametros del SCQ y del ADOS2, éste
se aplica a los padres, madres o cuidadores/as de la nifia o el nifio. El ADI-R ademas
de evaluar las caracteristicas especificas del diagndstico de Autismo o del Espectro
Autista, que permiten llegar al diagndstico del autismo. Ademas investiga las
diferentes etapas del desarrollo del nifio y la nifia, lo que permite ademéas conocer los
procesos realizados, hasta valorar las conductas actuales. Esto permite llegar a un
analisis global del grado de afectacion del sujeto, y comprender si los resultados
obtenidos, se ajustan 0 no a los criterios formales de un diagndstico de autismo. Por
esta razon existen dos algoritmos diagnoésticos, uno para edades de 2 afios 0 meses a

3 afnos, 11 meses y otro para edades de 4 afios 0 meses en adelante, denominado
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algoritmo de la conducta actual. Otro aspecto destacable en el ADIR es la posibilidad
de realizar un diagndstico diferencial en los trastornos del espectro autista, con otras
probleméaticas como el trastorno desintegrativo infantil, o el sindrome de Rett,

principalmente.

Los resultados segun los algoritmos diagnosticos se toman en cuenta en
relacion a los resultados de las tres caracteristicas evaluadas: interaccién social, la

comunicacion, y las conductas estereotipadas y repetitivas.

En relacion al algoritmo diagnostico que toma como edad de analisis, los
resultados evidencian que el 96% (Grafico 19) de la poblacidn se encuentra dentro del
Sindrome de Asperger y Autismo. Cifra que desciende si se toma como referencia la
conducta actual, en la que los casos del Sindrome de Asperger y Autismo es del 85%
(Grafico 20)

Algoritmo diagnostico Algoritmo actual

0,
100% 35%

120%

96% 80%
100%
80% 60%
60%
° 40%
40%
20% L%
20% 4% ’
0% 0%
Autismo Sin Autismo Autismo Sin Autismo

En lo que se refiere especificamente al diagndstico que da el ADI-R en
referencia al Sindrome de Asperger que evidencia caracteristicas de menos

complejidad y el Autismo con mas complejidad. (Grafico 21)
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Si bien los resultados del ADIR, se pueden valorar cuantitativamente, la
interpretacion es de orden cualitativo y se representa en tres pardmetros: 1.
Significativo para el indice de mayor complejidad. 2. Poco significativo a lo moderado
y 3. No significativo, cuando los rasgos son minimos e irrelevantes. Los resultados
evidenciaron que en la poblacién total de la muestra el 60% ya evidenciaba signos de
alarma por la edad de aparicion de las primeras palabras, superior a los 24 meses de
edad. (Gréfico 22)

Diagnostico segun aparicion primeras
palabras

m Autismo = Sin Autismo
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Si se analiza desde la edad de las primeras frases la cifra varia notablemente,
porque los resultados muestran un mayor porcentaje de personas con diagnostico de

autismo 81% de la poblacidn estudiada. (Gréfico 23)

Diagndstico segun aparcion
primeras frases

-

m Autismo = Sin Autismo

Si se analizan los datos por ciudades y segun la complejidad de las tres
categorias diagnosticas: la interaccion social es de tipo siginificativa en su mayor
porcentaje 75%, en lo que se refiere la comunicacion verbal en cambio se puede ver
que los rangos son similares entre lo significativo y no significativo. Y en las
conductas estereotipadasy repetitivas vuelve a posicionarse de mayor manera 65% en

lo significativo. (Grafico 24)
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80%
70%
60%
50%
40%

30%

20%

10%

0%

+10 significativa 7-9 Poco significativo -6 No significativo
==@=|nteraccion social ==@= Comunicacion ==@®= Conducta
| 46




En Quito, las caracteristicas de la interaccion social y las conductas repetitivas
y estereotipadas, se encuadran preferentemente en un rango significativo (80%), y la
comunicacion verbal desciende en lo significativo y no significativo. Y en las
conducta estereotipada y repetitiva vuelve a posicionarse de mayor manera 65% en lo

significativo. (Gréfico 25)

ADIR segun categorias diagndsticas Quito
100%
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=@=|nteraccion social Comunicacién Conducta

Si el andlisis se realiza con el ADI-R con base en los resultados de los
algoritmos diagndsticos, en lo que respecta a la interaccion social, se constatd que en
las dos ciudades estudiadas, los porcentajes se ubicaron en el parametro significativo.
(Gréfico 26)
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De la misma manera que la caracteristica anterior, el cuadro global que se
refiere a la comunicacion verbal presenta gran similitud, ya que el nivel mas alto de
complejidad, el parametro significativo, y asciende en lo poco significativo. (Grafico
27)

ADIR 4-5 anos Comunicacion verbal
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Parametros significativos, que se siguen manteniendo en lo que respecta a la
conducta estereotipada y restringida, si bien en una proporcion mas baja, y elevando
el parametro “poco significativo”, con una similitud en toda la muestra. (Gréafico 28)

48



ADIR 4-5 afios: Conducta repetitiva y estereotipadas
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En lo que respecta a las dificultades durante el desarrollo del nifio y la nifia
antes de los 36 meses, los resultados fueron contundentes, en relacion al hecho de que
las problematicas de las nifias y los nifios de la muestra se presentan antes de los 36

meses de edad. (Gréfico 29)
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En lo que se refiere al andlisis de las caracteristicas que permiten el diagnostico
de Autismo o Espectro Autista, en la actualidad, los datos muestran una plena
concordancia con los resultados obtenidos en la fase de edad de 4 a 5 afios en lo que
se refiere a la interaccion social, porcentaje con mayor preponderancia en el elemento

significativo. (Gréafico 30)
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En lo que se refiere a la caracteristica de la comunicacién verbal, se notan
diferencias entre la valoracion entre 4 y 5 afios y la actual, en la que se evidencia una

disminucion de problematicas. (Gréafico 31)
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En lo que se refiere a la conducta, también se aprecia una variacion parecida a
la caracteristica comunicativa, en la que también se nota una disminucién entre lo
significativo y poco significativo. (Grafico 32)
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5.7. Analisis comparativos entre los tres instrumentos utilizados para el diagndéstico

Para corroborar la sensibilidad del SCQ como instrumento de screening se
utiliz6 los Gold estandar ADOS2 y ADI-R.
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En lo que se refiere a los resultados obtenidos en el SCQ en relacion al
ADOS2, los datos muestran que en Guayaquil coincidieron en un 88% y en Quito con
un 78%. (Gréfico 33)
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En cuanto a los resultados obtenidos en con el SCQ y el ADI-R, se pudo
constatar que hubo una mayor consonancia en los resultados, en Guayaquil la cifra de
coincidencia fue del 98% y en Quito del 94%. (Grafico 34)
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En lo que respecta al anélisis comparativo entre el ADOS2 y el ADI-R, los

datos evidencian que en Guayaquil se mantiene el mismo procentaje de diferencia que
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presento el analisis comparativo entre el SCQ y el ADOS2, es decir, con un porcentaje
de coincidencia del 88%. En Quito, la cifra presentd variacion ya que el grado de
coincidencia fue del 81% (Gréfico 35)
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El anlisis comparativo final, se realiza entre los 3 instrumentos: el SCQ y los
Gold estandar ADOS2 y ADI-R. Y los resultados muestran que en Guayaquil el grado
de coincidencia llega al 88% y en Quito es 10 puntos menos llegando a un 78%
(Gréfico 36)
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5.8. Resultados de especificidad y sensibilidad del SCQ en relacién a los Gold estandar ADOS y ADI’R
Los datos del estudio en cuanto a la sensibilidad y especificidad del SCQ, en relacion con los Gold Estandar han mostrado que el

instrumento tiene una alta sensibilidad y especificidad.

ADOS

Actual

Si No Total
SCQ Si 61 7 68
No 5 87 92
Total 66 94 160

S: 92,4% E: 92,6%
VPP: 89,7% VPN: 94,6%
Tasa de 7,4% Tasa de 7,6%
FP: FN:

LR+: 12,4 LR-: 0,08

Si
SCQ
No
Total
S:
VPP:
Tasa de
FP:
LR+:

Si

No

7

64
89,1%
83,8%
11,5%

7,8
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ADI-R
4-5 afnos
Total

11 68
85 92
96 160
E: 88,5%
VPN: 92,4%
Tasa de 10,9%
FN:
LR-: 0,12

Si No

SCQ Si 67 1
No 8 84
Total 75 85

S: 89,3% E:
VPP: 98,5% VPN:
Tasa de 1,2% Tasa de
FP: FN:
LR+: 75,9 LR-:

Total

68
92
160
98,8%
91,3%
10,7%

0,11

S: Sensibilidad; E: Especificidad; VPP: Valor predictivo positivo; VPN: Valor predictivo negativo; Tasa de FP: Tasa de falsos positivos; Tasa de FN: Tasa de falsos negativos;
LR+: Razdn de verosimilitud positiva; LR-: Razon de verosimilitud negativa

Tabla 1: Analisis de validez de la prueba SCQ en relacién a los Gold estandar ADOS y ADI-R

Elaboracion: Laura Olivares 2016

TabCoeficiente de Pearson ADIR 4-5 afios
SCQ IS Ccv CRRE
IS 0,73*

cv 0,74*

CRRE 0,57*

*p<0,01

ADIR actual

IS

Ccv

0,67*
0,66*
0,62*

IS: Interaccidn social; CV: comunicacion verbal; CRRE: Conducta restringida, repetitiva y estereotipada;

CRRE

Tabla 4. Analisis de correlacion entre las diferentes areas de evaluacion del SCQ y ADO’R: Coeficiente

de Pearson
Elaboracion: Laura Olivares 2016



El andlisis de validez del Cuestionario Comunicacion Social (SCQ) calculo la
especificidad (E), la sensibilidad (S), los valores predictivos positivo (VPP) y
negativo (VPN) y las razones de verosimilitud positiva (LR+) y negativa (LR-), en
relacion a los dos Gold estandar (ADOS y ADI-R). En el caso de la herramienta ADI-
R, se calcularon los valores tanto para los resultados actuales, como para los obtenidos

en relacion a la edad mas critica de 4-5 anos.

Debido a que el SCQ surge a partir del ADI-R, su estructura es muy similar.
Ambas herramientas proporcionan un resultado final, diagnostico en el caso del ADI-
Ry de cribaje en el SCQ, y resultados de tres areas concretas: interaccion social (IS),
comunicacion verbal (CV) y conducta restrictiva, repetitiva y estereotipada (CRRE).
Se calculd la correlacion del puntaje obtenido en las tres areas en ambas herramientas
mediante el coeficiente de correlacion de Pearson. El analisis se realizd integramente
con IBM SPPS version 23.

Los resultados evidenciaron alta sensibilidad y especificidad del SCQ, lo que
permite afirmar que el instrumento de screening aplicado en poblacion de las ciudades
principales del Ecuador: Quito y Guayaquil es apto para la poblacién ecuatoriana de
estas regiones. Sin embargo por los resultados encontrados en el EAEA, en lo que se
refiere al momento en que los padres y madres detectaron que sus hijos e hijas eran
diferentes, y que corresponde en un 50% a menos de los 24 meses y por las referencias
bibliogréficas encontradas, se considera necesario realizar una adaptacion linguistica
y cultural del SCQ); asi como también agregar algunos items que contenga la edad de
0 a 2 afos, para poder referir algunos signos de alarma de autismo en esta edad

cronoldgica.



6. Discusion y Andlisis

Los resultados del presente estudio han permitido realizar un primer trazado
sobre la situacion del Autismo en las principales ciudades del Ecuador que evidencian
aspectos de suma importancia que deben ser profundizados en un estudio nacional,
con el fin de poder conocer la situacion en el pais, lo que abrird puertas para la
investigacion del autismo en el Ecuador.

Uno de los primeros resultados obtenidos se refiere a la mayor prevalencia en
hombres que en mujeres. Dato que es corroborado por numerosos autores. De hecho
en la revision sistematica de prevalencia a nivel mundial realizada en el 2012 por la
Sociedad Internacional para la Investigacion del Autismo, refiere una mayor
incidencia en hombres que en mujeres. (Elsabbagh et al., 2012, 169).

Esta prevalencia mayor en hombres que en mujeres ha suscitado una serie de
preguntas, que todavia no han podido ser explicadas en la poblacién con autismo. El
Dr. Baron Cohen sostiene que la proporcion mayor en hombres que en mujeres, se
debe a que el cerebro de un autista es un cerebro de tipo masculino llevado al extremo.
(Baron-Cohen, 2009, 126)

Otro dato relevante del presente estudio, se refiere a la mayor tendencia en los
y las nifias con autismo, de tener familiares con autismo, a diferencia de los nifios y
nifias neurotipicos, donde la tendencia es menor. Al respecto, existe un sinnimero de
estudios que se refieren a que los factores hereditarios juegan un papel significativo.
(Folstein & Piven, 2001, 769)

En lo que respecta al conocimiento del Autismo, los resultados muestran que
el 44% de la poblacién estudiada no tenia conocimientos acerca del Autismo. Un dato
importante de subrayar ya que dentro de esta cifra, se encuentran también los padres
y madres de 13 nifios y nifias con diagnostico de Autismo. Lo que evidencia
nuevamente la problematica de la falta de informacion del Autismo que tiene la

sociedad ecuatoriana.
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En lo que se refiere a la concepcion que tienen los padres y definicion que
surge desde los padres y madres acerca del autismo, se destacan en primer lugar la
ubicacion dentro de los trastornos de la comunicacion; en segundo lugar, un problema
del Neurodesarrollo y en tercer lugar consideran que es una forma de ser. Una
definicion que es corroborada en otro resultado del EAEA, en lo que se refiere a los
profesionales que consultan, los mismos que responden a las problemaéticas que los
padres y madres refieren desde una edad temprana: los problemas de comunicacion y
relacion (terapista del lenguaje y psicologo/o) y el pediatra por las problematicas del
desarrollo. Y obviamente el diangostico obtenido que responde de la misma forma a
los profesionales mas consultados. Sin embargo, hay que sefialar que para llegar al
dianostico, los padres deben realizar un gran nimero de visitas al médico, realizar una
serie de estudios neuroldgicos y pasar por diagnosticos que culpabilizan a los padres,
ya que la mayoria se centraliza en criterios de nifio/a malcriado, mimado,
manipulador, sin limites. Criterios que retrasan los procesos tempranos.

Otro dato que es fundamental y que abre la segunda fase de la investigacion
se refiere a la deteccion de los signos de alarma que los padres evidencian. Estos se
manifiestan en un 53% antes de los 2 afios, a través de elementos de indole
comunicativo relacional. Esto exige un cambio en el instrumento diagnéstico, que
contenga la edad de alarma y los elementos que los padres consideran preocupantes.

Los resultados del INSOC evidenciaron que el 63% de la poblacion clinica
estudiada se ubica en la capa media pobre, para abajo, un dato que deja una gran
interrogante, ya que no existen muchas referencias de la relacion del autismo en
relacion a la insercion social. El Gnico estudio encontrado fue realizado hace muchos
afios en Texas EE.UU., donde se refiere una mayor prevalencia de autismo en nifios
blancos que entre los nifios negros e hispanicos, ademas que en el nivel mas alto de
ingresos, habia 6 veces mas prevalencia de autismo, que en el méas bajo. ((Palmer,
Blanchard, Jean, & Mandell, 2005))

En lo que respecta al PENTOX, los datos son alarmantes porque evidenciaron
que el 10,3% de las madres del grupo clinico estuvieron expuestas a metales pesados

en su gestacion, y unicamente el 1,1 de las madres de la muestra no clinica sufrio la
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misma exposicion. Este dato se puede corroborar con otras publicaciones en las que
se habla de como los factores causales del autismo, aquellos provocados por
exposiciones ambientales contaminantes como el plomo, el mercurio, el contacto con

productos quimicos neurotoxicos, de uso familiar (Moench, 2014).

En lo que se refiere al objetivo central que era realizar un estudio piloto para
la validacion concurrente del SCQ en relacion a los Gold Estandar ADOS y ADI’R,
se puede concluir que el SCQ en poblacion ecuatoriana tuvo alta sensibilidad y
especificidad para detectar signos de alarma de autismo en la poblacion estudiada, lo
que permite concluir que este instrumento puede funcionar perfectamente en
poblacién ecuatoriana. Sin embargo se considera oportuno realizar una segunda fase
de investigacién para realizar una adaptacion linglistica para todo tipo de etnia; asi
como también se cree pertinente incluir preguntas que permitan detectar signos de
alarma en nifios y nifias menores de 2 afios. Esta conclusion se debe al resultado
obtenido en el EAEA, donde se manifiesta que en mas de un 50% los padres y madres
se dan cuenta que hay algo que no va bien en nifios y nifias menores a los dos afios.

Esto fue corroborado en los buenos resultados de los Gold Estandar ADOS y
ADI’R. Resultados similares encontrados en la validacion del SCQ realizada en Brasil
sensibilidad 92,5% y especificidad 95,5%. (Pinato Sato, 2008,17) Instrumento que
también fue validado en el 2010 en poblacién de Taiwan. El instrumento se aplic6 en
736 nifios y nifias de 2 a 18 afios, al 50% de esta poblacidon se aplicé el Gold Estandar
ADI’R. Los resultados mostraron la fiabilidad test-retest (correlaciones intra-clase =
0.77-0.78), consistencia interna (a = 0,73 a 0,91), y concurrente validez (correlacion
de Pearson hasta 0,65) fueron satisfactorios. A manera de conclusién se puede afirmar
que los hallazgos sugieren que la SCQ chino es un instrumento fiable y valido para la
clasificacion autista. (Shur-Fen et al., 2011, 809)

7. Conclusiones y Recomendaciones

El presente estudio de validacion concurrente del SCQ en relacion a los gold
estandar ADOS y ADI’R mostrd que la sensibilidad del SCQ en referencia al ADOS
es del 92.4% vy la especificidad de 92.6%. En el caso del ADIR la sensibilidad en
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relacion a la conducta actual es de 89,1 y la especificidad del 88,5%; en la relacion
con las conductas de 4 a 5 afos, la sensibilidad es del 89,3% vy la especificidad es del
98,8%.

Por lo tanto se puede concluir que el SCQ tiene una elevada sensibilidad y
especificidad para diagnosticar autismo en poblacion ecuatoriana. Lo que quiere decir
que el SCQ tiene la capacidad de detectar correctamente los nifios y nifias con autismo.
En lo que se refiere la especificidad fue del 92,6, lo que quiere decir que el SCQ fue
capaz de dar como casos negativos aquellos que no tenian la condicion de autismo, es
decir la poblacion no clinica. Es decir que la especificidad del SCQ de detectar la

ausencia del autismo en personas sin esta condicion.

La prueba evaluada presentd altos valores predictivos positivos y negativos, y
a su vez, una baja tasa de falsos positivos y negativos. Estos valores deben
interpretarse con cautela, ya que al tratarse de un estudio de casos y controles con una
proporcién de 1:1, la proporcion de casos no coincide con la prevalencia real de la
enfermedad, que es mucho menor. Mas informacion nos proporcionan las razones de
verosimilitud positiva y negativa, que nos informan de cuanto mas probable es obtener
un resultado de autismo en un nifio con autismo que en uno sin autismo y qué mas
probable es obtener un resultado negativo en un nifio sin autismo que en uno con
autismo respectivamente. Valores de LR+ superiores a 10 y de LR- menores a 0,1
indican que la prueba es muy potente y que apoya (o contradice) fuertemente al
diagndstico. En este caso, encontramos que el SCQ presenta una alta potencia para el
cribaje de nifios con autismo en relacion a los Gold estandar ADOS y ADI-R, en este

altimo caso, especialmente para la edad critica de 4-5 afios.

La correlaciéon de las 3 areas evaluadas por el ADI-R y SCQ fue alta y

estadisticamente significativa, superior también para la edad critica de 4-5 afos.

Una de las principales limitaciones del estudio es la falta de nifios de diferente
procedencia para evaluar el funcionamiento del SCQ, segun grupo étnico. Es por esta

razon que en la segunda fase de investigacion se incluird poblacion de distintas etnias.
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En conclusion, los resultados de este estudio piloto muestran una alta validez
del SCQ para el cribaje de trastorno autista en la poblacién infantil ecuatoriana de 0 a
12 afos en relacion a los Gold estandar ADOS y ADI-R.
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