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INTRODUCCION

Este proyecto es un estudio epidemiolégico potencial del autismo
y trastornos generalizados del desarrollo. Fundado por la MRC, com-
prende investigadores de nuestros cuatro centros de I.ondres. Simon
Baron-Cohen, de la Universidad de Cambridge; Tony Cox, Gillian
Baird, Aurial Drew, Kate Morgan y Natasha Nightingale del Guy’s
Hospital; Tony Charman del University College London, y John
Sweetenham de Goldsmith’s. Ademés de ellos, 300 visitadores médi-
cos y 30 médicos de cabecera ayudaron en la recopilacion de datos.

Asi, ;qué podria hace coincidir a tanta gente en un Gnico proyec-
to? Bien, estd generalizada la creencia de que el autismo es el tras-
torno psiquiatrico infantil mas grave, y nuestra principal preocupa-
cién es que se diagnostica demasiado tarde (es raro un diagnéstico a
edad menor a 3 afos) a pesar de que haya consenso sobre su origen
casi prenatal. Hay muchas explicaciones para este diagnéstico tardio.
En primer lugar, los visitadores médicos y médicos de cabecera no
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tienen formacién especifica para reconocer el autismo precoz. En
segundo lugar, actualmente, el instrumental que utilizan los visitado-
res médicos para sus chequeos rutinarios no incluye instrumentos
para detectar el autismo, pues sélo pueden examinar el desarrollo
motor, intelectual y perceptual. En tercer lugar, es un trastorno poco
frecuente, de forma que aunque un médico de cabecera encuentre un
nifio con autismo en el desarrollo de su actividad, pueden pasar afios
hasta que vuelva a encontrar otro caso. Finalmente, las deficiencias
son muy sutiles, de forma que el autismo puede confundirse con otros
trastornos. Es dificil evaluar las anomalias del desarrollo social y de
la comunicacién en el periodo pre-escolar.

Nuestro estudio intenta diagnosticar el autismo precoz. Para dar una
idea general, el examen se realiza en dos fases. La primera comenzé el
1 de abril de 1992 y durd un afo. Utilizamos un aparato denominado
CHAT (que se¢ describird en su momento) para examinar un grupo
considerable de nifios de 18 meses, La idea era que los visitadores
médicos y los médicos de cabecera pudieran utilizar el CHAT en los
chequeos rutinarios de los 18 meses. Actualmente, disponemos de da-
tos obtenidos con este instrumento de 16.000 nifios examinados en 9
distritos del sur de Inglaterra. La segunda fase estd en funcionamiento
¢ incluye un segundo instrumento que hemos llamado CD y que se
utilizé con los mismos 16.000 nifios en el siguiente chequeo rutinario
a la edad de 3 afios y medio. Se puso en prdctica durante 1994,

(Cudéles son, pues, los principales objetivos de este estudio? El pri-
mero es rebajar [a edad de diagndstico del autismo al 2° afio de vida.
Esto tendria consecuencias para las familias, que no tendrian que espe-
rar tanto tiempo para obtener un diagnéstico. El diagnéstico precoz
también ofrece la posibilidad de comenzar el tratamiento muy promnto.
Aunque actualmente no podamos estar seguros de en qué consiste el
tratamiento apropiado, por lo menos, representa un primer paso para
identificar el autismo de forma precoz. Finalmente, los nifios autistas
de edad comprendida entre 1 y 2 aiios y medio constituyen un grupo
de investigacion muy interesante, pues su examen podria ayudar a com-
prender mejor el desarrollo temprano de la comprensidn social.

El segundo objetivo es evaluar la fiabilidad, validez y sensibilidad
del CHAT. En otras palabras, ;{Qué diferencia hay entre el primer test
y el segundo test, o entre los visitadores médicos y los médicos de
cabecera? ;Ofrece el CHAT los datos que buscamos? ;Es vélido clini-
camente? ;Cudl es su indice de fiabilidad? ;Da demasiados falsos po-
sitivos? ;Quiza el perfil de alto riesgo abarca demasiados nifios?

El tercer objetivo es identificar qué modelos de anomalias detec-
tan el autismo a los 18 meses y evaluar hasta qué punio los indica-
dores de riesgo psicoldgico discriminan entre nifios con diagnéstico
de autismo y nifios con otras formas de reiraso del desarrollo.
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Finalmente, merece la pena destacar en esta seccién que el obje-
tivo basico de este estudio es que la deteccién precoz del autismo
puede realizarse gracias a la psicologia experimental, cuyos descubri-
mientos nos han ensefiado qué es lo que debemos buscar en nifios
pequefios para detectar el autismo a edad temprana.

EI. FORMULARIO CHAT

Nuestro instrumento de examen (que se muestra en la tabla 1) se
denomina CHAT, que quiere decir «Checklist for autism in toddlers»
(Lista de evaluacién del autismo en nifios pequeiios). Consta de dos
secciones, una para las respuestas de los padres y otra para las obser-
vaciones del visitador médico.

Tabla 1. EI CHAT (Véase Baron-Cohen y cols. 1992)

El documento se ha disefiado de forma que sea muy dificil que se
produzca un error. En un estudio piloto realizado con CHAT en un
grupo de nifios normales que visitaron una clinica, més del 80%
superaron todas las pruebas. Pusimos especial cuidado en pedir a los
visitadores médicos que procurasen no causar ansiedad y sefialasen
que era un proyecto de investigacion y que en esta etapa no podiamos
evaluar con certeza lo que significaba no superar las pruebas. A nivel
préctico, era de especial importancia que el CHAT se pudiera prac-
ticar facil y rapidamente (sobre todo dada la limitacién de tiempo de
los visitadores médicos y los médicos de cabecera).

En lo que se refiere al CHAT, cada pregunta trata diferentes as-
pectos del desarrollo. Observemos primero la seccidén A.

Pregunta 1: «;Al nifio le gusta que le balanceen o le monten a
caballo sobre las rodillas?» Se refiere especificamente a un tipo de
juego: Juego brusco.

Pregunta 2: «;Se interesa el nifio por los demds nifios?» Se refiere
al interés social; asi, podriamos prever que este punto serfa anémalo
en niflos autistas.

Pregunta 3: «;Le gusta al nifio trepar por las cosas, como por
ejemplo escaleras?» Se refiere al desarrollo motor.

Pregunta 4: «;Le gustan al nifio los juegos de sorpresa y el escon-
dite?» Se refiere al juego social. En este punto podriamos de nuevo
prever que los niflos autistas no superarian esta prueba y serian rea-
cios a realizar este tipo de interaccidn social,

Pregunta 5: Considera la habilidad de simulacién del nifio. Hay
pruebas de anomalias en nifios autistas en este drea (simular que
utilizan objetos con propiedades o usos distintos de los normales).
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Pregunta 6: Se reficre a la capacidad de scfialar a las cosas para
preguntar. El hecho de sefialar cuando el nifio quierc que alguien
haga alge es un rasgo de la comunicacién preverbal muy importante.,
Algunos nifios autistas muestran este comportamiento (es decir, sefia-
lar con propésitos no sociales).

Pregunta 7: Se refiere a la habilidad de sefialar para demostrar
interés (es decir, la utilizacién de gestos protodeclarativos). En nifios
autistas se ha demostrado que es una funcién anémala. El hecho de
que el nifio haga aseveraciones sobre los objetos (es decir, que indi-
que un objeto a una persona como fin en s{ mismo) es un rasgo
importante de atencién conjunta,

Asf, podemos observar que los nifios de 18 meses no sefialan para
demostrar interés pero si para preguntar. En este sentido, Jos test del
CHAT son previsibles en cuanto a puntos relacionados. De forma
similar, puede distinguirse entre juego de simulacion, funcional y
brusco.

Pregunta 8: Se refiere a la habilidad para el juego funcional.

Pregunta 9: Se refiere a la atencién conjunta y los gestos decla-
rativos, que pueden ser deficientes en casos de autismo.

Estas pruebas no se evaldan actualmente, pero tanto el juego de
simulacién como la atencién conjunta son bases del desarrollo a los
18 meses. Esperamos que la ausencia de este comportamiento sea un
indicador especifico del autismo o de trastornos relacionados con el
autismo. El dltimo punto que destacar en la seccién A es que se
dispusieron las prucbas de forma que se pudieran contestar con SI o
NQO, pero que los padres pudieran dar respuestas afirmativas sin tener
que escribir una interminable lista de «Noes».

Pasemos ahora a la seccién B. Esta es la seccidn de observaciones
que debe rellenar el visitador médico o el médico de cabecera. El
primer punto es asegurarse de que estas pruebas se corresponden
perfectamente con las de la seccidén A. Por e¢jemplo Biii es una pre-
gunta sobre simulacidn, en la que el visitador médico intenta que el
nifio demuestre su habilidad para el juego de imitacién mediante un
juego de té de juguete u otros juguetes de su eleccion. Esta ha de
corresponderse con la pregunta sobre simulacién que contestan los
padres. Biv evalua la habilidad del nific para realizar gestos protode-
clarativos, La seccién B comprueba la fiabilidad de la seccidn A, es
decir, comprueba si los padres estdn sobrestimando o subestimando
la actuacién de su hijo.

En la seccién B hay una pregunta sobre el contacto visual, que se
cree anémalo en casos de autismo. Finalmente, se incluye una serie
de indicaciones generales sobre la habilidad del nifio para construir
una torre de bloques.
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ESTUDIO DE ALTO RIESGO

EL CHAT se ha utilizado en un estudio a menor escala, con un
grupo de 41 nifios pequeflos con factores de alto riesgo (hermanos
de nifios autistas). Se encontré que los nifios que no superaron las
pruebas de simulacién (A5, validada por Biii,), que no superaron las
referentes a seflalar para demostrar interés (A7, validada por Biv)
ni las de direccién de la mirada (prueba Bii) resultaron ser autistas.
Asi, nuestras predicciones, basadas en el estudio a pequefia escala,
eran que estos tres patrones de comportamiento eran los indicadores
de riesgo psicolégico del autismo. Sin embargo, el presente estudio
se ha realizado a mayor escala, en 9 distritos del Sudeste de Ingla-
terra.

GRUPOS DE RIESGO

Predijimos dos grupos de riesgo. Primero, derivado el estudio
piloto con hermanos de nifios autistas, predijimos que los nifios que
no superaban tres de las pruebas podrian ser autistas (Sefialar con
fines protodeclarativos, dirigir la mirada y simular, validados en la
seccién B). Estas pruebas corresponden a las pruebas A5, A7, Bii y
Biv del CHAT. Los niflos que muestran este perfil constituyen un
Grupo de Riesgo de Autismo.

Nuestra segunda prediccién se dirigia hacia nifios que no supera-
ban las pruebas de sefialar con fines protodeclarativos (PDP) (A7 y
Biv), o ésta méas la de juego simulado (A5, A7, Biii y Biv). Era
importante que los nifios de este grupo superasen la prueba de direc-
cién de la mirada (Bii). Predijimos que estos nifios constituian un
grupo de riesgo de retraso en el desarrollo especifico del lenguaje o
en el desarrollo general (sin autismo). Denominamos a este grupo
Grupo de Riesgo de Retraso.

Nuestro tercer grupo estaba formado por nifios que superaban las
pruebas de sefialar con fines protodeclarativos, direccién de la mirada
y juego de simulacién. Este grupo fue denominado Grupo Normal.
Todos los nifios que mostraban el perfil que cualquiera de los grupos
de riesgo a los 18 meses fueron sometidos a otro CHAT mds, bien
por teléfono o bien en visita domiciliaria, que, por lo general, se
realizaba un mes mads tarde.

Como en la mayoria de los tests de evaluacidn que se utilizan para
sondeos publicos, se identifica un caso como positivo si el nifio sigue
sin superar las pruebas en el segundo test. Nos centramos en 1os nifios
que no superaban las pruebas clave de forma persistente, ya que era
probable que esto se debiera a causas del desarrollo significativas
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mds que a causas situacionales (tales como el estado fisico del nifio
en un momento determinado) o a un retraso muy leve del desarrollo.

Actualmente, hemos terminado la fase | del proyecto y recogido
datos de los 16.000 nifios a los 18 meses de edad. Presentamos algu-
nas de nuestras observaciones:

RESULTADOS
Tabla 2: Muestra el nimero de nifios, del grupo de 16.000, que
mostraban estos patrones de comportamiento. Sélo 12 de los 16.000

nifios se encuadraban en el grupo de riesgo de autismo.

Tabla 2. Niimero de ninos de los 3 grupos de riesgo, de una
poblacion total de 16.000

Grupo de Riesgo n
Grupo de Riesgo de Autismo 12
Grupo de Riesgo de Retraso del Desarrolio 44*
Grupo Normal 15.944%

El Grupo de Riesgo de Autismo no superd las pruebas A5, A7, Bii, Biii
y Biv.

El Grupo de Riesgo de Retraso del Desarrollo superd la Bii, pero no
superé bien A7 y Biv o bien A7, Biv. A5 y Biii.

El Grupo Normal superé A5. A7, Bu, Biii y Biv.

* Cilculo basado en el segundo test al que se sometié a aproximadamente 20
casos de este grupo.

(Coémo son los ninos del grupo de riesgo de autismo? En nuestro
«Grupo de Alto Riesgo de Autismo» habia 12 nifios, todos proceden-
tes de nuestra clinica del Guy’s Hospital de Londres. Ademads, exa-
minamos a 22 nifios del Grupo de Riesgo de Retraso y a 16 del grupo
normal. Se scepararon en 3 grupos de diagndstico.

Definicion de los grupos de diagndéstico

Utilizamos a 5 médicos experimentados que trabajaban indepen-
dientemente unos de otros y que no tenfan informacién sobre el grupo
de riesgo a los que pertenecia cada nifio.
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Autismo

Nifios que cumplian los criterios de al menos 2 de los 3 métodos
de diagndstico:

— ADI Revisado.

— Criterios ICD-10 obtenidos de la interaccién con el nifio.

— Criterios ICD-10 obtenidos a partir de cintas de video de los
50 nifios.

Retraso del desarrollo

Niflos de menos de 5 palabras y/o retraso de 4 meses segin la
evaluacién de Griffiths.

Grupo normal

Nifios que no podian encuadrarse en ninguna de las categorias
anteriores.

Merece la pena destacar que los nifios con retraso del desarrollo
serio no se incluyeron en el grupo de estudio, puesto que ya se les
identifica claramente a los 18 meses. Nuestro objetivo era determinar
si el autismo puede diferenciarse de formas leves o moderadas de
retraso del desarrollo (sin autismo).

Tabla 3. Numero de ninos que no superaron las 3 pruebas
clave, o solamente 1 o 2 de ellas, y a los que se dio diferentes
diagnasticos

Numero de pruebas clave
no superadas Diagnostico

Autismo Retraso del Normal

(Grupos de Riesgo) (n=10) Desarrollo (n=23)
(n=17)

3 pruebas no superadas*: (N=12) 10 2 0

2 pruebas no superadas**: (N=22) 0 15 7

0 pruebas no superadas: (N=16) 0 0 16

* No superaron direccién de la mirada. sefiales protodeclarativas ni juego de
simulacién.

*#* No superaron seflales protodeclarativas; o sefiales protodeclarativas + juego de
simulacién.
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La tabla 3 muestra ¢l diagnostico de los nifios de cada grupo de
riesgo. Primero consideramos el diagndstico de los nifios del grupo de
Riesgo de Autismo. 10 de los 12 nifios de este grupo tuvieron diagnds-
tico de autismo. A los otros dos nifios se les diagnosticé Retraso del
desarrollo a los 18 meses. Sin embargo, hemos observado a estos ni-
fios a los 3 afios de edad, y tenemos grandes sospechas de que se hallan
dentro del espectro del autismo. Merece la pena mencionar que los 10
nifios que se creia que presentaban autismo a lo 18 meses, han visto su
diagnéstico confirmado a la edad de 3 afios y medio.

De los 22 nifos del grupo de riesgo de retraso, ninguno tuvo diag-
nostico de autismo. Se considerd que 15 de los nifios tenfan retraso del
desarrollo, de forma que a menos de la mitad de los nifios del grupo de
Riesgo de Retraso del Desarrollo se les diagnosticéd normales.

Finalmente, no se consideré que ninguno de los 16 nifios del
grupo control normal presentase problema alguno.

PERFIL DEL CHAT PARA NINOS AUTISTAS
A LOS 18 MESES

La tabla 4. Indica el modo en que los nifios autistas realizaban las
pruebas del CHAT (es decir, el porcentaje de nifios, respecto a los 10
del grupo de autistas, que superaban cada prueba).

Tabla 4. Porcentaje de personas que superaron
todas las pruebas del CHAT, segtn diagnostico

Prueba Autismo Retraso del desarrollo Normal
{n=10) (n=17) {(n=23)
Al 100 100 100
A2 50 94 91
A3 100 100 100
Ad 90 100
96A5 (PP) o 53 100
A6 10 53 87
A7 (PDFP} 0* 0 70
A8 100 100 100
A9 60 65 91
Bi 70 100 100
Bii (GM) 0* 65 100
Bui (PP) 0* 65 100
Biv (PDP) 0* 0 70
Bv 90 82 91

* Este patrén tnico identificé 10 casos verdaderos de autismo en 16.000, y 2 falsos
positivos de autismo (en rcalidad presentaban retraso del desarrollo sin autismo).
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Como puede verse, ningin nifio superd las pruebas clave (A5, A7,
Bii, Biii y Biv); 9 de los 10 nifios tampoco superaron las de sefialar
para preguntar (A6); 5 nifics no superaron las de mostrar interés por
los demas nifios (A2) (nb. estos son solamente los informes de los
padres, sin validar en la seccién B). También es destacable que 7 de
los 10 nifios superaron la Bi («;Mantiene el nifio contacto visual con
ustedes?»).

CONCLUSIONES

Asi, la conclusion, al menos en esta etapa del proyecto es:

El hecho de no superar las pruebas de direccion de la mirada,
senales protodeclarativas y simulacion (segin los informes de los
padres, validados por los visitadores médicos y con seguimiento
durante los 12 meses posteriores) conlleva un alto riesgo de au-
tismo a los 18 meses.

Como recordaran de las consideraciones generales, actualmente
se estd reevaluando a los 16.000 nifios con del CD a la edad de 3-4
afios. La fase 2 nos proporcionard una imagen mas completa. De
hecho, serd esencial para establecer el porcentaje de falsos negativos
y la fiabilidad de las predicciones sobre el diagndstico. La idea de la
fase 2 es recoger informacidn sobre el diagndstico de miltiples fuen-
tes (pediatras, Logoterapeutas, Centros de Salud y el CD). Al igual
que el CHAT, el CD contiene una seccién que deben rellenar los
visitadores médicos y otra con preguntas para los padres que pueden
ponermos sobre aviso en cuanto a nifios con Autismo o con Retrasos
del Desarrollo.

Lo que resta ahora es esperar los resultados del CD y preguntar-
nos. ;Qué ha ocurrido con los nifios que hemos visto en nuestros
Grupos de Riesgo? ;Cudntos nifios con autismo no pudimos identifi-
car? ;Cudl es el perfil del CHAT para el grupo completo de nifios
autistas que incluia nuestro grupo de estudio?



