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PROLOGO

La primeraversion de este libro la escribi en 1970y se
titul 6 Autistic Children: a Guide for Parents, El presente libro
sigue un plan similar al original, aunque se harevisado cas
en su totalidad. Hace veinticinco afios, el interés se centraba
principalmente en el sindrome del autismo tipico tal como
lo describié Leo Kanner. Muchos profesional es sostenian alin
con fuerza la teoria de que el autismo era debido a un esti-
lo parental frio y mecanico. Poco se sabia sobre los efectos
en lavida adulta. Desde entonces, se hareconocido que hay
un espectro de trastornos mucho mas amplio que el sindro-
me de Kanner. Ahora se acepta generalmente el hecho de
que el espectro autista comprende trastornos del desarro-
[lo debidos a disfunciones fisicas del cerebroy se sabe mucho
sobre las consecuencias en lavida adulta.

Hay ahora un debate tan acalorado como en 1970, pero
en estos momentos el foco esta centrado en las especifica-
ciones de los criterios diagndsticos, la diferenciacion de sub-
grupos que puedan tener diferentes causas 0 métodos de tra-
tamiento, la definicion de las fronteras del espectroy las
investigaciones en neuropatologia, y como se manifiesta todo
esto en los mecanismos psicoldgicosy en laconducta expre-
sa. Més dléa del abanico de argumentos racionales, arden con-
troversias acerca de la diversidad de los Ilamados tratamien-
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tos o curas, cada uno de los cuales entra en escena como
un cohete y después se desvanece silenciosamente.

El crecimiento en la obtencion de conocimientos sobre
los trastornos autistas no ha conducido a ningin método de
tratamiento curativo. Los auténticos progresos se han dado
en la comprension de cOmo crear un entorno y un progra-
ma diario que minimice las discapacidades y maximice las
habilidades potenciales. Es una gran ventgja, pero no cam-
bia las deficiencias neurol 6gicas y psicoldgicas subyacentes.
Lainvestigaciéon y la experiencia clinica han demostrado la
amplia gama de salidas en lavida adulta, desde la depen-
dencial total alaindependencia, aun con las discapacidades
residuales. A los padres de los mas gravemente afectados les
resulta penoso que se les expongan los hechos acerca del
futuro. El autor de un libro para padres de nifios y adultos
de todas las edades y de todos los niveles de capacidad se
encuentra ante un dilema: ¢qué parte del cuadro general
se deberia presentar? Pero, incluso aunque fuera deseable,
debido alos articulosy libros que se publican, programas de
television y peliculas, cadavez es mas dificil ocultar laverdad.
La mayoria de los padres quieren los hechos completos, tan-
to los negativos como los positivos, para poder establecer unos
planes realistas.

Como en 1970, alo largo de todala obrame refiero alos
«padres», en plural. A diferencia de 1970, ahora soy cons-
ciente del niumero creciente de padres o madres solos que
tienen hijos con trastornos autistas. Las alusiones a los padres
en plural se deben entender como referidas a uno de los
padres solo o0 con un compariero con el que se comparten
las tareas. Ademaés de todos |os cambios, el temor ante lo poli-
ticamente correcto ha arrojado unalarga sombray yo me he
sometido. En la primera edicion se utilizaba el término «nifios
autistas», las referencias a médicos, psicélogosy nifios autis-
tas eran «é» y los profesores eran siempre «ella». En estos
momentos, estas suposiciones automaticas parecen erréneas,
aungue no se esté en primerafiladel movimiento comunis-
ta. Los términos actuales son «nifios/adultos con autis-



PROLOGO 19

mo/trastornos del espectro autista». Los pronombres «ellos,
suyo y suyos» se emplean independientemente del singular
o del plural, paraevitar en lo posible la atribucion de géne-
ro. En la terminologia del Department for Education and
Employment (Ministerio de Educacion y Empleo) y de las
autoridades educativas locales, «deficiencia mental» se ha
reemplazado por «dificultades de aprendizaje», aunque, para
aumentar la confusion, el Department of Health (Ministerio
de Sanidad) habla de «discapacidades de aprendizaje». En
este libro he optado por el primero de los términos, excep-
to cuando me refiero alas discapacidades en general. Esta
nueva terminologia pretende acabar con la discriminacion.
Lo que hace es contribuir auna pobreza de estilo y no estoy
segura de qué ventagjas tiene en lavidareal paralas mujeres
0 para las personas con discapacidades.

Otra diferencia respecto a 1970 es que en este momen-
to existen muchos libros sobre los trastornos autistas, algu-
nos de los cuales se mencionan al final, en la bibliografia
comentada. La mayoriatratan de aspectos concretos sobre
el tema. El presente libro es unaintroduccién general, que
pretende conducir atextos mas especializados. Cubre un hue-
co singular, porque mi doble papel de madre de una hija adul-
ta con autismo y de profesional con experienciaclinicay en
la investigacion supone un insight que no se puede conse-
guir aisladamente desde s6lo uno de estos puntos de vista.
Espero que este libro permita a los padresy a los profesio-
nales comprenderse un poco mejor y de este modo aumen-
tar la ayuda que cada uno puede proporcionar a los nifios y
adultos con trastornos del espectro autista.

Los niflosy los adultos con trastornos autistas tienen los
mismos patrones bésicos de conducta dondequiera que vivan.
Cuando se relinen padres de diferentes paises, las barreras
culturales se funden y se comparten experiencias comunes.
Laversion original de este libro ha sido traducida a diver-
sos idiomas (laultimaal chino) y lahan leido padresy pro-
fesionales de todo el mundo. Espero que este nuevo libro
superara barreras del mismo modo que el primero.



Primera parte

DESCRIPCION DE LOS
TRASTORNOS DEL ESPECTRO
AUTISTA



Capitulo 1

HISTORIA

Parece verosimil que, mucho antes de que estos estados
se reconocierany se les pusieranombre, hubieranifiosy adul-
tos con trastornos autistas en todas sus manifestaciones. Tal
vez fueron el motivo de antiguas leyendas de «nifios cam-
biados por las brujas», segun las que se creia que las brujas
robaban un bebé humano y en su lugar dejaban a uno encan-
tado. En algunas versiones del cuento, el nifio cambiado era
muy bello, pero extrafio y alejado del género humano.

Uta Frith, en su libro Autismo. Hacia una explicacion del
enigma, presenta algunos ejemplos fascinantes de individuos
realesy legendarios que es posible que hubieran sufrido diver-
sas formas de trastornos autistas. Mi preferido es fray Junipero,
de una serie de leyendas relativas a los primeros seguido-
res de san Francisco. Uno de los ejemplos de las muchas his-
torias de este entrafiable personaje cuenta un incidente cuan-
do estaba haciendo una peregrinacién. Los habitantes de
Roma salieron arecibirle, pero él no se percaté. Le llaméd
la atencion un columpio y siguié columpiandose hasta mucho
después de que lamultitud aténita se hubo ido. Las historias
sobre él ilustran esta total incapacidad para comprender las
situaciones sociales y los sentimientos de afecto, unidaala
exasperacion que producia en los demas frailes.
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En enero de 1801, un médico francés, Jean-Marc-Gaspard
Itard, se hizo cargo de un muchacho de unos doce afios de
edad,.conocido como Victor, «&l nifio savage de Aveyron», al
gue habian encontrado viviendo en los bosgues como un sal-
vgey capturado un afio antes. La conducta del nifio era extra-
fia, y no hablaba. Itard pens6 que se debia al hecho de que
habia estado aislado del contacto humano desde muy corta
edad. Philippe Pinel, otro médico eminente de la época, no
estaba de acuerdo con Itard. Creia que el nifio tenia desde
el nacimiento serias dificultades generalizadas de aprendiza-
je. Harian Lane, psicélogo especializado en el estudio del habla,
laaudicion y el lenguaje, recopil 6 los escritos de Itard sobre
VictorylospublicéensulibroEl nifio salvajede Aveyron. Al leer
ahorael relato, se puede ver que Victor se comportaba como
un nifo con autismo. Todas las descripciones de su conducta
resultarian familiares a cualquier padre de un tipico nifio con
autismo en la actualidad, a pesar de unadistanciaen el tiem-
po de cas dos siglos. Al adentrarnosen el relato de Itard encon-
tramos masy mas ejempl os, de los que sélo unos cuantos figu-
ran a continuacion. Victor nunca aprendié a hablar. Itard
describia como, cuando queria que le llevaran en carretilla,
cogia aalguien del brazo, poniaen sus manos los mangos de
lacarretilla, se subiaaellay esperabaaque le llevaran. Itard
paso horas tratando de ensefiar a Victor ajugar con todo tipo
de juguetesy solo consiguiod impacientarle tanto con estas acti-
vidades que destruialos juguetes si se le dejaba solo con ellos.
Se observé que Victor tenia un «indudable gusto por el orden»
y se sentiamal hasta que podiavolver acolocar en su lugar un
objeto que se hubiera sacado de su sitio.

Algunos han sugerido que esta conducta se debiaal hecho
de haber estado aislado de los seres humanos desde la infan-
ciapero, basandonos en los documentos de que disponemos,
parece que se vio aVictor por primeravez en 1797, cuando
podria tener nueve o diez afios. Estaba desnudo y se ali-
mentaba de frutos secos del bosque, otras frutas y cualquier
tubérculo que encontrara, ademas de los alimentos que oca-
sionalmente le daban los campesinos del lugar. Tenia una
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profunda cicatriz en la garganta, que sugeria que habian
intentado matarle. Parece mucho mas probable que fuera
separado de sus padres o que éstos le abandonaran en los
tiempos dificiles que siguieron alarevolucion francesa, por-
gue era autistay dificil de manegjar.

La historia de Itard es de o més interesante y conmove-
doray contiene los detalles de la forma en que emprendid
la ensefianza del muchacho. Sus ideas pasaron a su alum-
no, Edouard Séguin, y después a Maria Montessori, y todavia
influyen en los métodos de la educacion especial.

Algunos afios mas tarde, en 1809, John Haslam, en Ingla-
terra, se refirid aun nifio que tuvo un grave sarampién cuando
teniaun aflo. Su conducta posterior recuerda mucho alade
un tipo de nifio con un trastorno autista, que tiene un habla
muy repetitivay una conducta impulsivay agresiva. Ingreso
en el Bethlem Royal Hospital ala edad de cinco afios.

Més de un siglo después, en 1919, un psicologo norteame-
ricano, Lightner Witmer, escribié un articulo sobre Don, un
nifo de dos afiosy siete meses, que se comportaba como
un nifilo con autismo en su forma tipicay que fue aceptado
en la escuela especial de Witmer. Una ensefianza individual
mantenida durante un largo periodo contribuyé a que este
nifio hiciera progresos en el trabajo escolar y en la adquisi-
cién de destrezas précticas.

Estos autores describian individuos, pero no tenian en
consideracion si habia otros con problemas similares. Se dio
un paso adelante en la reflexién durante la primera mitad
del siglo XX, cuando diferentes personas informaron sobre
grupos de nifios con extrafos patrones de conducta. Todos
pensaron que habian identificado un trastorno especifico,
pero se superponian mucho los rasgos de conducta que des-
cribian. En especial, todos los nifios alos que se referian se
relacionaban con las otras personas de unaforma muy anor-
mal. Hoy es raro que se citen los escritos de la mayoria de
estos autores, aparte de los de Leo Kanner y Hans Asperger.

Leo Kanner, en los Estados Unidos, observé que unaserie
de nifios remitidos a su clinica tenian en comudn un patrén
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de conductainusual, al que él llamé «autismo infantil pre-
coz». Publicé su primer articulo sobre este trastorno en 1943.
Daba descripciones detalladas de la conducta de los nifios,
pero selecciond ciertos rasgos como cruciales para el diag-
nostico. Estos eran: una gran carencia de contacto afectivo
(emocional) hacia otras personas; unaintensa insistencia en
la similitud de elaboradas rutinas repetitivas, frecuentemen-
te insolitas, elegidas por ellos mismos; mutismo o una con-
siderable anomalia en el habla; fascinacion por los objetos
y destreza para manipularlos; altos niveles de habilidades viso-
espaciales 0 memoria mecanica en contraste con las dificul-
tades de aprendizaje en otras areas; una apariencia agradable,
despierta e inteligente. Mas tarde propuso que los dos pri-
meros rasgos eran suficientes para el diagndstico. También des-
taco que el trastorno estaba presente desde el nacimiento o
dentro de los treinta primeros meses de vida. Kanner creia que
su sindrome era tnico y separado de otros trastornos de la
infancia. El interés por el trabajo de Kanner crecid lentamen-
te al principio, mas rapidamente despuésy ahoraes el cen-
tro de muchas investigaciones en paises muy diferentes.

En 1944, Hans Asperger, en Austria, public6 su primer
articulo sobre un grupo de nifios y adolescentes con otro
patrén de conducta conocido ahora como el sindrome de
Asperger. Los rasgos que selecciond como importantes eran:
una aproximacion social a los demas ingenua e inadecua-
da; intereses intensamente circunscritos a determinadas mate-
rias como los horarios de los ferrocarriles; buena gramatica
y vocabulario, pero una charla monétona utilizada en moné-
logos, no paraconversaciones en dos direcciones; pobre coor-
dinacion motriz; nivel de capacidad en el limite, en niveles
medios o superiores, pero frecuentemente con determina-
das dificultades de aprendizaje en una o dos areas; una con-
siderable falta de sentido comun. Observé que los padres no
percibian ninguna anomalia hasta después de los tres afos o
hasta que los nifios comenzaban air a la escuela. Asperger
creia que su sindrome era diferente del autismo de Kanner,
aunque admitia que tenian muchas similitudes. Publicé en
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aleman hacia el final de la primeraguerra mundial, y trans-
currié mucho tiempo hasta que aparecieron en lengua ingle-
salos articulos sobre la materia. Hasta hace diez o quince
anos su trabajo no se ha conocido fuera de la Europa conti-
nental .

En 1962 se estableci6, en el Reino Unido, la primera aso-
ciacion voluntaria del mundo para padresy profesionales pre-
ocupados por el autismoy que ahorase llamaNational Autistic
Society. Aunque en su origen se centraba en el autismo de
Kanner, pronto queddé claro que habia muchos nifios que no
encajaban exactamente en las descripciones de Kanner pero
tenian problemas similares y necesitaban un tipo de ayuda
parecida. Como resultado de los esfuerzos de asociaciones
de este tipo, con la ayuda de la publicidad en los medios de
comunicacion, la existencia de los trastornos autistas halle-
gado a ser mucho mejor conocida por el publico en gene-
ral y han aparecido personas autistas en historias de ficcion,
como la pelicula Rain Man.

Siempre ha habido desacuerdos en cuanto ala definicion
del autismo y a cédmo se relaciona con otros trastornos dis-
capacitantes de lainfancia, que incluyen todo tipo de difi-
cultades de aprendizaje y deficiencias del lenguaje. En los
anos setenta, mi colega Judith Gould y yo decidimos investi-
gar estas cuestiones. Exploramos a todos los nifios de menos
de quince afios de un érea de Londres (el barrio de Cam-
berwell) que tuvieran cualquier tipo de discapacidad fisicao
de aprendizaje o anomalias de conducta, tanto leves como
graves. Pudimos identificar un grupo con el autismo tipico
de Kanner, aungque encontramos més que tenian muchos ras-
gos de conducta autista pero que no se agjustaban con exac-
titud a los criterios de Kanner. Habia unos pocos que pre-
sentaban el patron descrito por Asperger, que, en la época
del estudio, no era conocido por nosotras. Ahora sabemos
que, si hubiéramos incluido los nifios de las escuelas ordi-
narias, con seguridad hubiéramos encontrado mas con el sin-
drome de Asperger. Las principal es conclusiones del estudio
fueron, en primer lugar, que los sindromes de Kanner y
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Asperger son subgrupos de un amplio abanico de trastornos
que afectan alainteraccion y ala comunicacion socia; segun-
do, que éstos se podian asociar a cualquier nivel de inteli-
gencia; tercero, que aveces estaban asociados a diversos tras-
tornosfisicosy otras discapacidades del desarrollo. También
quedaba claro que las dificultades de aprendizaje podian dar-
se sin un trastorno autista asociado, aunque con frecuencia
se dabanjuntos.

EVOLUCION DE LAS IDEAS SOBRE
LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Con el paso del tiempo se han producido cambios esen-
cialesenlasideassobrelanatural ezadelostrastornosautistas. Antesdec
cerebro y la conducta se sugerian causas sobrenaturales, un
«nifio encantado» 0 una «posesion demoniaca». En el caso
de Victor, «el nifio savae de Aveyron», algunos creian que
lo habian abandonado cuando eraun bebéy, como en la
leyenda de Rémulo y Remo, |o habian criado unos lobos.
Algunos han utilizado esta explicacion para otros casos regis-
trados de nifios que se encontraron viviendo en estado sal-
vaje, aunque la consideracion de los detalles préacticos de la
alimentacion y lacrianza de un bebé humano hace que parez-
ca altamente improbable.

Hacia finales del siglo XIX, el psiquiatra Henry Maudsley
planted la posibilidad de que la «psicosis» se dieraen nifios.
Esta palabra no tiene un significado preciso, pero tiende a
utilizarse como una etiquetageneral paralaconducta extra-
vagante y extrafia. Los trastornos que ahora se consideran
dentro del espectro autista se gjustaban a esta descripcion,
por lo que se clasificaron como «psicosis infantiles».

En las primeras décadas del siglo xx, las teorias de los psi-
coanalistas influyeron mucho en las actitudes de los profe-
sionalesy del publico. A partir de que Kanner publicara su
primer articulo sobre el «autismo infantil precoz» muchos
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creian que el autismo era un trastorno emocional, no fisi-
co, y que todos los problemas se debian al modo en que los
padres habian educado a sus hijos. El efecto fue desastroso,
agravaba lainquietud de los padres al tener un hijo cuya con-
ducta no podian comprender, les hacia sentirse culpablesy
minaba la confianza que pudieran tener en su capacidad para
ayudarle.

Hasta la década de 1960 no comenzaron a surgir ideas
nuevas sobre la naturaleza de los trastornos autistas. Las inves-
tigaciones sobre el desarrollo infantil normal, asi como los
trabajos sobre el autismo de Kanner, especialmente los de
Michael Rutter y sus colegas, dieron lugar a cambios esen-
ciales. Este trabajo mostré que la conducta de los nifios con
autismo tenia sentido si se contemplaba como debida atras-
tornos de algunos aspectos del desarrollo que comenzaban
en el nacimiento o en los primeros afios de lainfancia. El
conocimiento creciente del modo en que funciona el cere-
bro y las cosas que pueden andar mal hadejado claro que las
causas sonfisicasy no tienen nada que ver con los métodos
de los padres en cuanto ala crianza de sus hijos. Ahora hay
pocas personas que culpen alos padres, pero entre ciertos
profesionales y algunos profanos quedan restos de las vigjas
ideas, que producen muchainfelicidad alos padres que tro-
piezan con estas actitudes.

Algunos psiquiatras infantiles consideraban que los tras-
tornos autistas eran formas de la esquizofrenia infantil. Sin
embargo, una serie de estudios de Israel Kolviny sus colegas
en ladécada de 1970 demostro las diferencias entre el autis-
moy el trastorno, muy raro, de la esquizofrenia que se daen
la nifez.

En los setentay los ochenta, comenzé a considerarse seria
mente laidea de que el autismo de Kanner formaba parte de
un espectro mas amplio de trastornos autistas, alentada, entre
otros estudios, por el trabajo en Camberwell mencionado
anteriormentey el de Christopher Gillbergy sus colegas en
Suecia. Aun se estan explorando las implicaciones de este
punto de vista en la investigacion y en la préctica clinica.
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Los cambios en las ideas sobre los trastornos autistas se
pueden observar en la historia de los dos sistemas interna-
cionales de clasificacién de los trastornos psiquiétricosy de
laconducta, laClasificacién Internacional de Enfermedades (I CD),
publicada por la Organizacién Mundial de la Salud, y el
Manual Diagnostico y Estadistico (DSM) de la Asociacion
Americana de Psiquiatria. Las primeras ediciones de laICD
no incluian en absoluto el autismo. La octava edicion (1967)
mencionaba solo el autismo infantil como unaforma de esqui-
zofreniay la novena edicion (1977) lo incluia bajo el enca-
bezamiento de «psicosis infantil».

La décima edicion de lalCD (1992) y la tercera (1980),
la tercerarevisada (1987) y la cuarta (1994) del DSM adop-
tan el punto de vista actual de que hay un espectro de tras-
tornos autistas y que son trastornos del desarrollo, no «psi-
cosis». El término utilizado en ambos sistemas de clasificacion
es el de «trastornos generalizados del desarrollox». A lamayo-
ria de los padres del Reino Unido no les agrada este térmi-
noy lo encuentran confuso. Prefieren «trastornos del espec-
tro autista» y éste es el término que utilizaremos en este libro.



Capitulo 2

LA NATURALEZA DE LOS TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA

Unavez se reconocio que la conducta autista era el resul-
tado de problemas del desarrollo, el interés se centré en qué
habilidades no se estaban desarrollando adecuadamente.
Para que un bebé se convierta en un adulto independiente y
completamente normal, deben aparecer muchas habilidades
diferentes en las etapas adecuadas y después crecer en com-
plejidad. Al principio, muchos de los que trabajamos en este
campo creiamos que la conducta autista se debia a trastor-
nos en el desarrollo del lenguaje. Esto resultaba plausible
porque la mayoria de los nifios tenian un lenguaje retrasado
y andmalo, o no lo tenian en absoluto. Parecia que, si esta
ban afectados la comprensién y el uso del lenguaje hablado
y la comunicacidn por gestos, ésta seria la causa de la con-
ducta autista. En aguellos momentos se esperaba que si se
vencian estos problemas concretos de lenguagje por medio de
algun método alternativo de comunicacion, se produciria
unamejorasustancial. Esta teoria se tuvo que desechar cuan-
do se encontré que algunos nifios y adultos con trastornos
del espectro autista desarrollaban una buena gramaticay un
buen vocabulario, e incluso utilizaban algunos gestos, pero
teniendo adn una conducta autista.
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De los relatos de la conducta de los bebés tal como la
recordaban sus padres surgi6 una pista sobre la naturaleza
del autismo. En los nifios alos que después se les habia diag-
nosticado un trastorno autista, con frecuencia se presentaba
unafalta de interés por lainteraccion social desde muy pron-
to, mucho antes del tiempo en que se desarrolla el habla. Los
estudios sobre el desarrollo precoz normal demuestran que
existe un interésinnato por lavistay los sonidos de otros seres
humanos, a principio especialmente de la madre u otros cui-
dadores. Hay también un impulso a comunicarse de cual-
quier forma posible, a través de movimientos corporalesy de
sonidos que emite el bebé antes de que comience el habla, y
aresponder alas comunicaciones de otros. Estos «instintos»
innatos se pueden observar desde muy temprano, en el pri-
mer afio de vida.

Durante el segundo afo deberia comenzar a surgir otro
aspecto de las habilidades sociales, que eslaimaginacion. El
nifio comienza ajugar con juguetes, primero por las simples
sensaciones, después para utilizarlos para sus finalidades con-
cretasy mas adelante para el juego imitativo social. El nifio
desarrolla la capacidad de fantasear que un objeto representa
a otro, una cagja es una cama para una mufieca, o una fila
de sillas es un autobus. Méas tarde, los nifios juegan entre si y
desarrollanjuegos imaginativos complejos. La imaginacion
permite que se practiquen todo tipo de habilidades. En par-
ticular, permite aun nifio fingir que es otra personay adop-
tar sus roles en el juego social. Practicar este tipo dejuegos
depende de que el nifio haya desarrollado el conocimien-
to, innato pero que llevatiempo para que emerja, de que
otras personas tienen pensamientosy sentimientos, lallamada
«teoria de lamente». Cuando esto ha surgido, los juegos ima-
ginativos le ayudan a mejorar su capacidad para entender a
otras personas, |0 que es muy necesario paralaintegracion
en lavida social.

Estas capacidades dependen de la funcién cerebral tan-
to como otras habilidades del desarrollo. Estan ausentes o
son gravemente deficientes en los nifios con autismo. En
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el estudio de Camberwell, descrito en el capitulo 1, encon-
tramos que todos los nifilos con «rasgos autistas», tanto
si se gjustan ala descripcion de Kanner, alade Asperger o si
tienen caracteristicas de ambas, tenian en comUn la ausen-
ciao ladeficiencia de lainteraccion social, la comunicacion
y el desarrollo de laimaginacion. Tienen también un patron
de actividades e intereses estrecho, rigido y repetitivo. Las
tres deficiencias (a las que nos referimos como «triada») y
las actividades repetitivas se mostraban en una ampliava
riedad de formas, pero eran reconocibles las similitudes
subyacentes.

No puede quedar ninguna duda de una deficiencia ain
mas fundamental de la funcién psicoldgica subyacente a la
triada. Es posible que exista unaincapacidad de reunir todos
los tipos de informacién derivada de los recuerdos pasados
y de los acontecimientos presentes, para dar sentido a las
experiencias, para predecir 1o que es posible que suceda en
el futuro y hacer planes. Las personas con trastornos autistas
no encuentran sentido al mundo y les resulta dificil apren-
der de la experiencia. Encuentran dificil ubicarse en el tiem-
poy en el espacio. Uta Frith escribié que les faltalo que ella
I[lam6 «impulso hacia la coherencia central». Cuanto mas
complejaes lainformacion que le llega, més dificil esla com-
prension paraun individuo con un trastorno autista. Los seres
humanos son tremendamente complicadosy variables en el
habla, los movimientosy las reacciones, asi que no es sor-
prendente que una deficiencia de la interaccidon social sea
un rasgo esencial de los trastornos autistas.

Es posible que, a un nivel incluso més profundo, exista
una alteracion del sistema innato normal para asignar dife-
rentes grados de significado emocional a diferentes expe-
riencias. Hay diversas teorias respecto al modo en que el cere-
bro asigna originalmente un valor emocional a las necesidades
biol6gicas parala supervivenciay la reproduccién y después,
edificando sobre éstas, desarrolla alo largo de los afios un
sistema complejo de valores relacionados con la cultura en
la que vive el individuo. Cualesquiera que sean 10s mecanis-
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mos neurol égicos, parece que las personas con trastornos
autistas son deficientes en su capacidad para distinguir entre
lo importantey lo trivial. En algunos de los pequefios se da
incluso una indiferencia hacialos alimentos. En todos los
afectados, la falta de interés por otros es un rasgo definito-
rio. Unido a esto esta la fascinacion idiosincrasica por obje-
tos 0 experiencias concretos, que a otros les parecen trivia-
lesy sin sentido.

Algun dia podremos tener pruebas que demostraran la
naturaleza de los problemas basicos. Por lo pronto, el reco-
nocimiento de los trastornos del espectro autista tiene que
depender de detectar |la triada de deficiencias, porque las tres
deficiencias se pueden identificar a partir del conocimien-
to de la conductay del desarrollo de un individuo.



Capitulo 3

HACIENDO UN DIAGNOSTICO

A pesar de que la existencia de trastornos autistas se
ha hecho mas ampliamente conocida, aun existen dificul-
tades en cuanto al diagndstico. La mayoria de los nifios tie-
nen un aspecto fisico normal. Las anomalias congénitas
menores, que se comunican como normales en estos nifios,
no afectan negativamente a su aspecto, que es con frecuencia
muy atractivo, y debido sobre todo asu cualidad de miste-
riosa lejania. Aun no se han desarrollado pruebas que se
puedan utilizar para efectuar el diagndstico de autismo,
ni que puedan detectar la diferencia entre los subgrupos
dentro de los trastornos autistas. Analisis de sangre, rayos
X, exploraciones minuciosas del cerebro, electroencefalo-
gramas (es decir, registro de las ondas eléctricas del cere-
bro) y otras pruebasfisicas, no pueden dar una respuesta
positiva a la pregunta: «¢Tiene este nifio un trastorno autis-
ta?». Las pruebas psicologicas, incluidos los test de la «teo-
ria de la mente» recientemente desarrollados (véase capi-
tulo 7), aunque pueden resultar una ayuda en otros aspectos,
no se pueden utilizar para confirmar o rechazar la presen-
cia de un trastorno del espectro autista. Hay razones para
esperar que se encontraran pruebas Utiles, pero en estos
momentos no las tenemos.
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En esta situacion, el diagnéstico se efectla identificando
los patrones de conducta presentes desde temprana edad.
Todos los sistemas de diagndstico que se han propuesto, inclu-
yendo losde lalCD y el DSM, estan de acuerdo en que las
deficiencias de lainteraccion socia, lacomunicaciéony laima
ginacion, y un patron de actividades repetitivo y rigido, son
rasgos cruciales para el diagndéstico. A pesar de este acuerdo
esencial, surgen desacuerdos en cuanto al diagnéstico de
nifiosy adultos concretos por muchas razones, entre las que
se incluyen las siguientes:

1. Las deficiencias se pueden observar de formas muy diver-
sas, algunas de las cuales son sutilesy dificiles de reco-
nocer.

2. Lostrastornos del espectro autista se pueden presentar
junto acualquier nivel de inteligencia general, desde una
discapacidad profunda, hasta un nivel bastante superior
ala media

3. Se pueden dar alavez que cualquier otra discapacidad
fisica o trastorno del desarrollo. Las convulsiones epi-
|épticas son especialmente normales.

4. Con laedad se pueden producir cambios en el patrén de
conducta.

5. Laconducta puede variar de acuerdo con el entorno. Con
frecuencia es peor en casa, donde los padres tienen
muchas demandas de atencién en pugna, que en una
escuela bien organizada o en una clinica.

6. Laconducta puede variar dependiendo de |a persona con
que esté el nifio o el adulto. Siempre es mejor con un
adulto que tenga experiencia en el trabajo con trastornos
autistas que con personas sSin experiencia o en grupos no
estructurados. Algunos adultos de los que funcionan
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mejor, incluidos aquellos con el cuadro descrito por
Asperger, pueden no mostrar signos de su deficiencia en
situaciones cara a cara con otra persona, lo cual incluye
las entrevistas con un psiquiatra. Los problemas se reve-
lan en la historia de su vida, especialmente en el modo
en que se enfrenta con los acontecimientos que les pro-
ducen estrés.

7. Laeducacion afectaa patron de conducta.

8. Lapropiapersonalidad de cadaindividuo se reflejaen la
conducta e influye en ella

El diagndstico depende de la obtencién de una historia
personal que relacione entre si toda la informacion dispo-
nible. Lo ideal es que se recopile, por medio de entrevistas
con los padres, la historia desde lainfanciay unadescripcion
de la conducta presente. Se debe utilizar un cuestionario de
preguntas disefiadas para el diagnostico de los trastornos del
espectro autista, de modo que se cubran todos los detalles
importantes. Ademas, se debe observarla conducta del indi-
viduo y aplicar una serie de test psicoldgicos. Lleva tiempo
completarlo todo, a menos dos o tres horas solo paralaentre-
vista. Si se acelerael procedimientoy no se plantean las pre-
guntas adecuadas, se puede errar en el diagndstico.

SUBGRUPOS DE TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Cuando se diagnostica un trastorno autista, nos encon-
tramos con el problema adicional de decidir a qué subgrupo
del espectro pertenece el individuo. Ahora que se utiliza mas
ampliamente el término de sindrome de Asperger, |os padres,
y también los profesionales, quieren saber como difiere de
otras formas de autismo. Puesto que el grupo de Asperger, a
diferencia del de Kanner, incluye principalmente a aquellos
con niveles de capacidad en lamedia o superiores, la cuestion
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principal es cédmo distinguir el sindrome de Asperger de los
casos de mejor funcionamiento del autismo de Kanner. No
hay unarespuesta sencilla. Es posible encontrar algunosindi-
viduos que tienen todos | os rasgos descritos por Kanner y otros
gue encajan perfectamente en el de Asperger. Sin embargo,
hay muchos que no se gjustan exactamente a ninguno de los
dos, y presentan una combinacion de caracteristicas de ambos.
Ademas, es bastante normal encontrar personas que tienen la
conducta tipica del sindrome de Kanner en la temprana infan-
ciay que cambian con la edad hasta que, en la adolescencia,
se comportan exactamente como los que tienen el sindrome
de Asperger (véase capitulo 14).

En las Ultimas ediciones de los sistemas de clasificacion
delalCDy el DSM, el sindrome de Asperger se distingue de
otros trastornos autistas en que no tiene retrasos en la apa-
ricion del hablay de otros aspectos del desarrollo de las habi-
lidades adaptativas. Ladificultad estriba en que muchas per-
sonas, que en la adolescencia tienen la conducta que describio
Asperger, tenian retrasos en el desarrollo, incluyendo latar-
danza en hablar.

La ICD-10 incluye también el «autismo atipico», diag-
nosticado bien por insuficientes rasgos del autismo tipico,
por la aparicion después de los tres afios o por ambos moti-
vos. En el DSM-IV se clasificariacomo «otros trastornos gene-
ralizados del desarrollo». Los padres no encuentran ningu-
na ayuda en estos diagndsticos. Estos nifios presentan las
mismas alteraciones de conductay tienen las mismas nece-
sidades que aquellos que tienen autismo tipico. Es especial-
mente penoso si la etiqueta «atipico» se utiliza como excu-
saparaexcluir aun nifio de los servicios educativos adecuados.

LalCD-10y el DSM-IV incluyen también un diagndstico
de «trastorno desintegrativo infantil». En éste, se dice que el
desarrollo es normal hastalos dos afios y después se da una
pérdidade habilidades al menos en dos de las siguientes areas:
el lengugje; el juego; las habilidades sociales o la conducta
adaptativa; el control de esfinteres; las habilidades motrices.
Este diagnostico es también una fuente de confusion. Una
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minoria considerable de nifios con trastornos autistas comien-
zan adecir palabras al afio de edad y después dejan de hablar.
Algunos comienzan de nuevo mas tarde y otros no lo hacen.
Alrededor de la época en que cesan de hablar, se vuelven mas
huidizos socialmente y es posible que pierdan el interés que
tenian en manipular juguetes. La inmensa mayoria de estos
nifos, tanto si vuelven a hablar de nuevo como si no, tie-
nen cuadros clinicos que no se pueden distinguir de otros
con trastornos autistas y que no mostraron una pérdida de
habilidades, temporal o permanente, en su segundo o tercer
ano devida. Laevoluciény el pronéstico son los mismos que
en otros trastornos autistas de similar gravedad. La palabra
«desintegrativo» sugiere una evolucién apeor y algunos padres
de nifios alos que se da este diagndéstico esperan que el nifio
esté cadavez més discapacitado. En muy raras ocasiones suce-
de asi porque el nifio en cuestién tiene un trastorno fisico
gue afecta al cerebroy que es progresivo. El patrén autista
de conducta se observa durante una etapa de esta progre-
sion. Es necesario identificar estos trastornosy separarlos de
los habituales del espectro autista. Solo aquéllos merecen la
etiqueta de «desintegrativos».

Elizabeth Newson describioé un patréon de conducta en
nifios que denomin6 sindrome de «evitacion patoldgica de
la demanda» (EPD). Los nifios afectados han adquirido el
habla, pero lautilizan para distraer al profesor o a cuidador
de manera que puedan eludir hacer cualquier tarea. Unavez
mas, el problema es que los nifios que tienen cualquier tipo
de trastorno del espectro autista pueden mostrar este tipo de
conducta.

Algunos profesionales estan estudiando si los trastornos
autistas asociados a niveles de habilidad medios o altos tie-
nen otras diferencias concretas de aquellos asociados a diver-
sos grados de dificultades generalizadas de aprendizaje. Hay,
por supuesto, diferencias, pero no esta claro si se deben sélo
aunadiferencia en lagravedad de las discapacidades o a dife-
rencias en la naturaleza de las deficiencias subyacentes alos
cuadros clinicos.
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Los intentos de delinear subgrupos especificos de tras-
tornos del espectro autista se confunden por la notable super-
posicién entre los sindromes propuestos. El cuadro clinico
de cada tipo de trastorno autista se compone de un gran
namero de rasgos. En la practica clinica, cuanto més se ven
estos trastornos, mas parece que es posible cualquier com-
binacion de rasgos. Algunas combinaciones son mas proba-
bles que otras, pero no hay reglas absolutas. Las fronteras son
siempre dificiles de definir.

Por todas estas razones, desde el punto de vista de ayudar
ala persona en cuestion, es de poco valor el gastar el tiempo
en asignarlos aun subgrupo. La principal tarea clinica es deci-
dir si tienen un trastorno del espectro autistay después evaluar
su patrén de capacidades. Las exigencias de lainvestigacién
son diferentes de las del trabgjo clinicoy los investigadores pue-
den razonablemente decidir indagar si se pueden encontrar,
entre los trastornos del espectro autista, grupos especificosy
separados. El punto importante es separar las necesidades de
ayudar alas personas de las demandas de lainvestigacion.



Capitulo4

LA CONDUCTA DELOSNINOS CON
TRASTORNOSDEL ESPECTROAUTISTA

Cada individuo con trastornos autistas es diferente de
cualquier otro, por lo que estas descripciones se deben con-
siderar como unaguiageneral y no como unadefinicién exac-
taparael diagnéstico. Sin embargo, los problemas normales
gue afectan alainteraccion social, alacomunicaciony laima
ginacion y ala conducta repetitiva, se pueden reconocer por
debajo de todas las variaciones.

Muchos, quizés lamayoriade los nifios con trastornos autis-
tas, muestran signos de problemas socialesy de comunicacién
desde laprimerainfancia. Pero, debido aque no pueden ir de
un lado aotro, el margen de conductas posibles de un bebé es
limitado. Por estarazén, en esta etapa los signos de deficiencia
no son evidentesy pueden pasar facilmente desapercibidos para
los padres. Hastaque el nifio comienzaacaminar solo no pue-
de surgir la conducta autista en toda su amplitud.

LA CONDUCTA DE LOS BEBES

Puesto que el diagndstico raramente se efectla antes de
los dos afos de edad, como pronto, los detalles de las con-
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ductas durante los dos primeros afios de vida se han obteni-
do de los recuerdos de padres de nifios mayores.

Algunos bebés que presentan después una conducta
autista, parecen desarrollarse normalmente durante un
tiempo y sus padres no perciben nada extrafio durante mas
0 menos el primer afio. Sin embargo, en muchos de €llos,
tal vez en la mayoria, un interrogatorio detallado y siste-
méatico demuestra que habia aspectos inusitados en su con-
ducta, incluso durante el primer afio. Otros bebés hacen
gue sus padres se preocupen casi desde el nacimiento. A
veces, las madres dicen que sentian que algo iba mal des-
de los primeros dias, pero normalmente no pueden expre-
sar por qué lo sentian. Son bastante normales los proble-
mas con la alimentacion y algunos de los bebés no maman
bien.

Parecequehay trestiposdebebéscontrastornosautistas. Lamayc
tentos de estar tranquilamente todo el dia en su cochecito.
A veces, las madres sienten que un nifio de este tipo no sabe
cuando tiene hambre, porque no lloran para que les den el
alimento. Durante lainfancia, se dice que son «angelicales»,
pero los padres tienden a preocuparse a medida que pasa
el tiempo y el bebé no se vuelve mas activo 0 més sociable.
En contraste, una minoria de bebés lloran muchisimo diay
noche, sin podérseles consolar o calmar. Hay también algu-
nos, que después son diagnosticados como autistas, que no
se gjustan a ninguno de estos patrones de conductay cuyo
comportamiento, visto retrospectivamente, no parece mos-
trar ningun rasgo extrafo.

A los bebés no les gustan las interferencias, como que
les cambien los pafales, lesvistan o les laven. Puede que no
eleven las manos 0 no se pongan en situacién de que los
levanten. Cuando se les coge, tienden a no dejarse caer
cémodamente en los brazos de lamadrey, més adel ante, es
posible que no se agarren con las manosy las rodillas si se
les lleva a hombros. Algunos se quedan fascinados por las
luces, o por cualquier cosa que brille, relumbre o gire. Podria
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aparecer muy pronto un gran interés por los estimulos visua-
les del televisor, asi como una fascinacion por lamusica. Por
otra parte, los bebés parecen no estar interesados en cosas
gue llaman la atencion de otros bebés a medida que crecen
y se desarrollan. Es tipico que no se asomen desde el coche-
cito con curiosidad, avidos de mirar alas personasy los ani-
males, y las escenas que pasan, ni traten de llamar la aten-
cion de su madre hacia estas cosas, sefialandolas con el dedo
y estableciendo un contacto ocular. Un estudio reciente de
Simén Baron-Cohen y sus colegas ha demostrado que, si
esta conducta esta ausente a los dieciocho meses de edad,
es muy probable que el nifio sea autista. Algunos sefialan
una cosa concreta 0 unas pocas cosas que les interesan, pero
no se preocupan de compartir el goce. Otros no comienzan
a sefialar hasta mucho después de pasada la infancia, si es
gue lo hacen. Los bebés pueden sonreir cuando se les hacen
cosquillas, se les abraza o se les hace saltar arribay abajo,
pero no al mirar alacara de alguien. Pueden no cooperar
repitiendo las acciones de los padres en juegos infantiles
como el escondite o dar palmitas.

Con frecuencia, los bebés con trastornos autistas sonrien,
echan los dientes, se sientan, gatean y andan ala edad espe-
raday aumentan de peso con normalidad, unavez que han
pasado los primeros problemas con la alimentacién. A veces
los puntos clave de la motricidad estan retrasados, especial-
mente en aquellos que después encajaran con las descrip-
ciones de Asperger o con los que tienen otras discapacidades
gue afectan al desarrollo motor. Es posible que no les impor-
te sentarse aunque puedan hacerlo, aparentemente porque
tienen poco interés por el mundo. Algunos de los nifios se
ponen de piey caminan apoyandose en los muebles en el
momento adecuado, pero pueden ser reacios a soltarse y cami-
nar sin apoyo hasta muchos meses después de la edad habi-
tual. Se cuentan algunas historias de nifios que gateaban o
se deslizaban por todas partes hasta los dos afios 0 masy des-
pués, repentinamente, se ponian de piey caminabany corrian
sin ninguna practica previa.
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El balbuceo tiende a ser limitado en cantidad y de pobre
calidad y normal mente no desarrolla el modelo de entona-
cion y la gama de sonidos del habla corriente, que por o
general comienza hacia el final del primer afio.

DIAGNOSTICO DE LA CONDUCTA EN LOS
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Los padres de la mayoria de los nifios con trastornos
autistas se dan cuenta de los problemas de forma gradual.
Con frecuencia comienzan a preocuparse durante el segun-
do afio, si el nifio no habla o si el patrén de conducta es
diferente del de otros nifios de la misma edad. Si el nifio
tiene un nivel de habilidad alto en algunas areas, los padres
pueden no empezar a preocuparse hasta el tercer afo o
incluso después. En una minoria, alos padres les parece
gue el desarrollo evoluciona normalmente, hasta que se da
un notable cambio de conducta en semanas 0 meses, qui-
Zas con unaregresion en ciertas habilidades, especial men-
te en el habla. En ambos tipos de inicio, el diagndstico de
la conducta de un trastorno autista surge, antes o después,
en los afos preescolares.

Comenzaré por describir latriada de deficiencias sociales,
de la comunicacién y de laimaginacion, y la conducta repeti-
tiva, que son cruciales parael diagnéstico y después continuaré
con los otros rasgos que se observan con frecuencia.

Deficienciasen lainteraccion social

Se muestran de diversas formas. Es méas fécil describir las
variedades agrupandolas en cuatro grupos principales, aun-
gue no se da una separacion tajante entre €llas.

1. El grupo aislado

Este es probablemente el tipo mas comun de deficiencia
social en nifios pequefiosy se observa mas claramente en esta
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etapa. En algunos continla durante toda la vida, mientras
gue otros cambian a medida que se hacen mayores.

Los que estan socialmente aislados se comportan como
si los demas no existieran. No acuden cuando les [lamas, no
responden si les hablas, sus rostros pueden estar vacios de
expresion, excepto cuando estallan en un acceso de rabia,
pena o alegria. Miran através o detras de ti, dirigiéndote oca
sionalmente una rapida mirada de soslayo, se pueden apar-
tar si les tocas, no te rodean con los brazos cuando les abra-
zas y pueden pasar por tu lado (o por encimade ti si estas
sentado en el suelo) sin detener su carrera.

Si quieren algo que no pueden alcanzar, te agarran el dor-
so de lamano o el brazo, sin colocar su mano dentro de las
tuyasy sin mirarte, y te empujan para que alcances con la
mano el objeto que desean o para que lleves a cabo una
accion, como girar el pomo de una puerta. Unavez conse-
guido el objeto, te ignoran de nuevo.

No muestran interés o sentimiento si tu sufres o estas tris-
te. Parecen apartados, en un mundo suyo, completamente
absortos en sus propias actividades sin objetivo. Sin embar-
go, como nifios, la mayoria de ellos responden al juego de
las peleas. Cuando se les hacen cosquillas, selescolumpia, se
les hace rodar por el suelo o se les persigue pueden reir con
gusto y mostrar gran placer. Pueden incluso mirarte alos ojos
e indicarte que quieren que continles. En estas situacio-
nes, los nifios parecen felices y sociables, como si no pasara
nada malo. En el momento en que se acaba el juego, vuelven
a aislarse unavez mas.

En lainfancia, la deficiencia social es especialmente noto-
ria en contraste con otros nifios de lamismaedad. En el desa
rrollo normal, el interés por otros nifios es evidente desde
muy pronto, mucho antes de la edad escolar. Los nifios peque-
flos con trastornos autistas del grupo aislado son indiferen-
tes hacia sus compafieros de juegos de grupo o de la escuela
infantil, o bien se alarman ante ellos. Incluso si aceptan a sus
hermanos, no se relacionan con nifios de fuerade lafamilia
Los adultos que contintan siendo aislados no tienen interés
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por sus iguales. Si quieren algo, se acercan aquien esté al
mando, aungque es un misterio sin resolver el como, a pesar
de sus deficiencias sociales, identifican sin equivocarse quién
es la persona con autoridad.

2. El grupopasivo

Esta es la menos frecuente de las deficiencias sociales.
Estos nifios 0 adultos no estdn completamente apartados
de los demas. Aceptan las aproximaciones socialesy no se
alejan, pero noinician lainteraccién social. Pueden tener
un contacto ocular pobre, como el grupo aislado, pero es
mas probable que sostengan la mirada de la gente cuando
se les recuerda que o hagan. Debido a que durante la nifiez
estan predispuestos y deseosos de hacer o que se les dice,
a los otros nifios les gusta con frecuenciajugar con ellos.
Un nifio pasivo representa un bebé ideal en unjuego de
papas y mamas, 0 un paciente en un supuesto hospital. El
problema es que, cuando se cambia dejuego, pueden dejar
de lado al nifio pasivo porgque no hay un papel adecuado
para él.

En general, los nifios y adultos de este tipo son los que
tienen menos problemas de conducta entre todos los que tie-
nen cualquier trastorno autista. Sin embargo, algunos cam-
bian considerablemente en |la adolescencia cuando empie-
zan a manifestar conductas alteradas.

3. El grupo «activo pero extrafio»

Describi a este grupo por primeravez en un articulo escri-
to en 1979. Desde entonces trato de pensar en un nombre
que suene mejor, pero no lo consigo. «Activo pero extra-
flo» los describe con precision y ahora mucha gente utiliza
el término.

Los nifios y adultos de este tipo realizan aproximacio-
nes activas a otras personas, normalmente a los cuidadores
mas gque a sus compafieros de la misma edad, pero 1o hacen
de unaforma peculiar, unidireccional, para pedir algo o para
continuar unay otravez con las cosas que les interesan. No
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prestan atencion alos sentimientos o alas necesidades de las
personas a las que se dirigen. Algunos tienen un contacto
ocular pobre, pero normal mente el problemaes el momen-
to de establecer y romper el contacto ocular, més que la evi-
tacion. A menudo fijan la mirada demasiado intensamentey
demasiado tiempo cuando estdn hablando con 0 més bien
aotros. Sus aproximaciones pueden incluir el agarrar o abra-
zar fisicamente alaotra persona, cas siempre con demasia-
dafuerza. Se pueden volver dificilesy agresivos si no se les
presta la atencion que exigen. En la infancia, pueden igno-
rar alos nifios de su misma edad o bien comportarse agresi-
vamente hacia ellos.

Este grupo tiende a presentar problemas especiales de
diagnostico porque las aproximaciones sociales activas encu-
bren el hecho de que no tienen una comprension real de
como relacionarse socialmente con otras personas.

4. El grupo hiperformal, pedante

Este patron de conducta no se observa hasta el final de
la adolescenciay en lavida adulta. Se desarrolla en los que
son més capacesy tienen un buen nivel de lenguaje. Son exce-
sivamente educados y formales en su conducta. Tratan con
todas sus fuerzas de comportarse bien y se manejan cifién-
dose rigidamente alas normas de lainteraccion social. En
realidad no comprenden estas normasy tienen dificultades
especialmente en adaptarse a las sutiles diferencias de com-
portamiento que se esperan en situaciones diversasy alos
cambios que se presentan con el tiempo. Pueden cometer
errores debido a esta falta de comprension real. Unjoven era
tan educadamente distante con su familia como con los extra-
fios. Sin embargo, queria tener una noviay, después de leer
un articulo en una revista acerca de la necesidad de ser posi-
tivo y tomar lainiciativa, se acerco a una chica que no cono-
ciay le pregunto, con mucha educacion, si la podia besar.

La falta de comprension de los pensamientos y senti-
mientos de los demés es evidente en los diferentes subgrupos,
incluso aunque exista el deseo de ser amabley de ayudar.
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Deficienciasen la comunicacion

Todos los nifios y adultos con trastornos autistas tienen
problemas de «comunicacion». Su «lengugje» (esto es, lagra-
matica, el vocabulario, incluso la capacidad de definir el
significado de palabras aisladas) puede ser deficiente o no.
El problema estd en el modo en que utilizan cualquier len-
guaje que hayan desarrollado.

1. Lautilizacién del habla

El retraso y las anomalias en el desarrollo del habla son
muy normalesy Kanner los consideraba como una parte esen-
cia de su sindrome. Las dificultades varian segin su grave-
dad. Algunos nifios, tal vez uno de cada cuatro o cinco entre
todos los que tienen trastornos del espectro autista, no hablan
nunca, y permanecen mudos toda su vida. Algunos de ellos
son capaces de emitir repeticiones fieles de sonidos meca-
nicos o de animales, y quizas una palabra Unica de higos a
brevas, pero no van mas alla

El resto desarrolla el habla, aunque muchos comienzan
considerablemente después de lo normal. Con frecuencia
empiezan repitiendo palabras pronunciadas por otras per-
sonas, especialmente la Gltima o Ultimas palabras de unafra-
se. Pueden copiar el acento y la entonacion exactos del que
habla. La repeticién de palabras puede tener poco sentido
para el nifioy aeste eco vacio, como un loro, se Ilama «eco-
lalia». Algunos nifios repiten palabras o frases que han oido
en el pasado, y aesto se le llama «ecolaliaretardada». Tales
frases se pueden utilizar adecuadamente en algunas situa-
ciones para pedir las cosas que quieren. Como el nifio copia
las palabras exactas del que habla, cambialos pronombres;
por ejemplo, pide algo para beber diciendo «¢Quieres un
zumo?» con entonacion de pregunta porque es lo que ha
oido muchas veces cuando le han dado un zumo.

Un nifio puede utilizar siempre la misma frase u oracion
gramatical en una determinada situacion, porque en esa Situa
cion es cuando la oyé por primeravez. Larelacion de lafra
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se con la situacion puede ser completamente arbitraria.
Kanner daba el ejemplo de un nifio que decia «Pedro comi-
[6n» cuando veia algo que se pareciera a un cazo, porque
su madre habiarepetido «Pedro, Pedro, comilén de calaba-
za>» cuando se le cay6 accidentalmente un cazo. Estaforma
idiosincrasica de utilizar las palabras suena muy rara a los
extranos, aunque los padres suelen explicar las razones por
las que el nifio ha captado la frase.

Algunos nifios no pasan nunca de la etapa del lengugje en
€eco, pero otros llegan alaetapa siguiente, en que comienzan
adecir algunas palabras y frases que ellos mismos han cons-
truido. Al principio un nifio puede designar las cosas que quie-
re, como «caramelo», «bebida», «helado». Luego pueden, des-
pués de meses 0 afos, seguir utilizando frases espontaneas,
gue emiten con un doloroso esfuerzo, con frecuencia con erro-
res gramaticalesy en el significado de las palabras.

Como si estuvieran aprendiendo un idioma extranjero,
los nifios podrian encontrar dificultades con palabras de rela-
cion como «dentro», «fuera», «debajo», «antes» y «porque».
Pueden omitirlas totalmente, diciendo por ejemplo «querer
cenax, «ir tienda coche». Més adelante pueden utilizarlas en
frases, pero incorrectamente, como «pon taza a mesa», «sen-
tar de silla». Un error concreto que cometen |os nifios es con-
fundir dos palabras de significado contrario, o bien utilizar
una de las palabras del par tanto para su significado correc-
to como para el contrario. Asi, «encender laluz» puede ser
una peticiéon de encender o apagar laluz segun las circuns-
tancias. Frecuentemente se puede ver que el nifio utilizala
palabra «encender» paradecir «haz algo con laluz», sin haber
captado el significado exacto de «apagar» y «encender».
Igualmente pueden confundir palabras que se presentan en
pares. Al «cepillo» lo puede llamar «peine», 0 a «calcetin»
lo puede llamar «zapato». Incluso «mamé» y «papéd» se pue-
den confundir, aunque la conducta del nifio demuestra cla
ramente que distingue a sus padres.

Algunos conservan estas anomalias del habla en lavida
adulta. Otros mejoran y algunos, antes o después, desarro-
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Han una buena gramaticay un vocabulario amplio. Algunos
tienen aparentemente un habla normal, sin ningun retraso
al principio, especialmente los que, cuando son adolescen-
tes 0 adultos, se gjustan ala descripcién que Asperger dio de
su sindrome. Pero, incluso los que parecen tener un lenguaje
normal, tienen una serie de problemas sutiles. Hay algunos
que, a pesar de tener un buen vocabulario, hablan muy poco.
Otros hablan al fin, pero tienden a no utilizar expresiones
coloquiales, por lo que su habla suena anticuaday pedante.
Si se les pregunta algo, dan unarespuesta completa, a menu-
do con més detalles de los necesarios. A unjoven se le pre-
gunto, en un test psicolégico, por qué era necesaria la poli-
cia. Se lanzo alahistoria de la policia, comenzando por sir
Robert Peel. A algunos les encantan los diccionariosy las enci-
clopedias, y esto es evidente en su habla. Se hadicho que el
habla de una persona de este tipo es similar ala de una com-
putadora que traduce de otro idioma, como el nifio que pre-
gunta a su madre: «¢Puedo extraer una galleta del contene-
dor?», y otro que, cuando le invitaron amerendar dijo: «Deseo
agradecerle su hospitalidad conmigo esta tarde».

El contenido del habla de estos nifios y adultos que son
capaces de hablar es repetitivoy no conversacional. Pueden
seguir y seguir planteando las mismas preguntas, sin tener en
cuenta las respuestas, o0 bien lanzarse a un monélogo sobre
algo de su interés particular sin importarles la respuesta de
la audiencia. Algunos adultos han aprendido que esta charla
repetitiva no es aceptable socialmente y tratan de no hacer-
lo pero, si se les dala mas minima oportunidad, no pueden
resistirse avolver a sus temas favoritos.

2. La comprension del habla

El nivel de comprension varia de forma tan amplia como
el uso del habla. Algunos nifiosy adultos no comprenden el
lenguaje hablado y no responden cuando se les habla.
Puede parecer que entienden més de lo que lo hacen en
realidad, porque utilizan los ojos para obtener pistas de las
situaciones.
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La mayoria tienen cierta comprension. Puede estar limi-
tada a los nombres de objetos familiares o instrucciones sen-
cillas en su contexto, como «Dame tu taza» o «Ven ameren-
dar». Puede resultar dificil saber hasta qué punto hay una
comprension de las palabras o |o deduce de la situacion. Si
se manda al nifio o a adulto a buscar uno o dos objetos fue-
rade la habitacion, esta mas claro que comprenden las pala-
bras. Unafuente de confusion es lafalta de flexibilidad en el
significado de las palabras. Pueden surgir dificultades si los
objetos tienen mas de un nombre. Un nifio habia aprendido
que la comida de la perra se servia en el «plato de Candy».
Un diale pidieron que dierala comida a Candy en su cuen-
co. El nifio se qued6 asombrado por un momento y después
colocd la comida de la perraen un cuenco que lafamilia uti-
lizaba para el desayuno.

Es f&cil imaginar sus problemas con palabras que suenan
igual pero que tienen significados diferentes. Por gjemplo,
unamadre dijo a su hija: «Estafalda me ha costado cara». Su
hijo autista que lo oy6 dijo: «Lafaltatiene cara», con expre-
sién de alegria por haber entendido algo al fin. Este ejemplo
ilustra también otro problema, esto es, la tendencia a reac-
cionar aunao dos palabras de unafrase e ignorar el resto. A
unanifitale pidieron: «Trae amamael jersey que estaen la
sillade tu habitacion». Lanifia subio répidamente y después
de algunos minutos regresd tambal edndose con la silla

Una caracteristica esencial de las personas con trastornos
autistas, independientemente de o bueno que parezca su
lenguaje, es lainterpretacion literal. A un nifio le dijeron:
«Seca la tetera por fuera, no por dentro» e inmediatamente
la saco al jardin para secarla. Con otro tuvieron que cuidar-
se de utilizar dichos como «Deja de llorar, te vas a destrozar
los 0jos» 0 «se te ha comido lalengua el gato» porque los
interpretaba literalmente y le causaban angustia e incluso
terror. Incluso las personas que parecen comprender bien
cometen todo tipo de errores. Un hombre que se desplaza-
ba solo compré por primeravez un abono de 24 horas. En él
estaba escrito «vélido paravigjar hasta las 12 de la noche».
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Volvié a casa de madrugada, exhausto después de haber esta-
do vigjando en el metro hasta la medianoche, porque inter-
preto las palabras del billete como unainstruccion absoluta.
Una invitacion a una persona con autismo de «Ven averme
cuando pases por aqui», que se dice simplemente por cor-
tesia, puede dar lugar a muchas largas visitas indeseadas, en
momentos inadecuados. Los nifios con trastornos autistas
reaccionan mal alas bromas verbales, porque las toman en
serio. Tienen también poca 0 ninguna comprension de los
chistes que se basan en laambigiiedad verbal. Pueden tratar
de contar chistes, pero no saben por qué son graciosos o
inventan chistes que no tienen ningun sentido. Saben que
contar cosas graciosas es o que hace lagente, pero no entien-
den por qué.

L os autistas més capaces, cuando son adultos, tienen una
buena comprensién y utilizan un habla compleja en relacion
con las materias que les interesan. Aun asi, pueden come-
ter errores elementales, a menudo parecen comprender pala
bras oscuras y largas, pero se confunden con las mas coti-
dianas.

3. Laentonaciény el control delavoz

Lainmensa mayoria de las personas con trastornos autis-
tas tienen una entonacién extrafia, que puede ser monéto-
na o de inflexiones inadecuadas. Tienen problemas para con-
trolar el volumen del habla, que puede ser demasiado alto o,
con menor frecuencia, demasiado bajo. Lavoz puede tener
una calidad rara, mecanica, como de robot. Estas dificulta-
des son mas evidentes en el habla espontanea que en el habla
en eco. Con la edad puede mejorar.

Algunos utilizan, ocasionalmente, unavoz «especial», dife-
rente de la suya normal. Puede ser una copiade algo que han
oido, pero aveces parece ser un intento de probar sonidos
diferentes. Cuando hablan, muchos de los nifios y adultos
pronuncian las palabras claramente, aunque algunos tienen
diversos grados de dificultad en este aspecto.
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4. La utilizacion y la comprension

dela comunicacion no verbal

Normalmente, las personas se comunican unas con otras
de muchas formas, ademés del habla. Utilizan gestos, expre-
siones faciales y movimientos corporales para acompariar la
conversacion. En un pais extranjero pueden gesticular sus
necesidades o sefialar objetos. Las personas sordas leen los
labios, utilizan un lenguaje de signos manuales o escriben lo
gue quieren decir. Los nifios que tienen un trastorno de len-
guaje pero que no son autistas se comunican por gestos, expre-
siones facialesy mimica. Los nifiosy los adultos con autismo
son incapaces de utilizar incluso estos métodos alternativos
de comunicacion.

Antes de desarrollar el habla, lamayoriaindican sus nece-
sidades agarrando a alguien de la mano, tirando de ellosy
colocandoles la mano en el objeto deseado. Pueden pasar
afos hasta que los nifios comienzan a sefialar y entonces
empiezan generalmente utilizando toda la mano mas que
sefialando con un dedo. Hay muy pocos intentos de mimi-
ca para sefialar sus necesidades, y tienden a ser o mas breves
y esqueméticos posible.

En muchos de los nifios se desarrollan gestos sencillos,
como mover |la cabeza de arriba abajo y hacia los lados para
decir si 0 no, pero gestos méas complejos son raros. Algunos
adultos llegan ala etapa de gesticular con los brazos cuando
hablan, pero estos movimientos tienden a no guardar rela-
cion con lo que dicen.

Se han realizado algunos intentos de ensefiar el len-
guaje de signos manuales, como Makaton, a nifiosy adultos
con poca o0 hinguna comunicacién. Algunos copian los sig-
nos, pero nuncalos usan espontaneamente. Otros los usan,
pero muestran las caracteristicas anomalias autistas, equi-
valentes a las que se encuentran en el habla. Unos pocos
[legan a ser capaces de utilizar eficazmente este método de
comunicacion. A pesar de sus limitaciones, |a ensefianza
de los signos manual es puede ser una ayuda para aquellas
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personas que no tienen otro medio de expresar sus nece-
sidades.

Los nifios pequefios con trastornos autistas tienen tanta
dificultad para comprender la comunicacion no verbal como
parautilizarla. Con el paso del tiempo, sin embargo, comien-
zan a adquirir cierta comprension del significado de expre-
sionesy gestos sencillosy claros. Entonces puede parecer que
comprenden mas de lo que lo hacen en realidad, porque
encuentran pistas en los movimientos de las personas, asi
como en el contexto general en que se produce la comuni-
cacion.

Deficienciasen laimaginacion

Los nifios con trastornos autistas no desarrollan losjue-
gos imitativos sociales y las actividades imaginativas del mis-
mo modo que los demas nifios. Algunos nunca tienen nin-
gun tipo dejuego imitativo. Manejan losjuguetes y otros
objetos simplemente por las sensacionesfisicas. Algunos lle-
gan alaetapa de utilizar objetos, inclusojuguetes en minia-
tura, con propdsitos obvios, como barrer con una escoba
dejuguete o mover trenes por unavia. Otros pueden llevar
a cabo algunas secuencias complejas dejuegos de este tipo,
pero no representan historias imaginativas.

Algunos de los nifios mas capaces presentan mas eviden-
ciade lo que pudiera parecer imaginacion. Representan una
secuencia de acontecimientos que ellos han inventado. Esto
parece convincente al principio, pero una observacién pro-
longada muestra que siguen la misma secuencia unay otra
vez, sin ningln cambio. Lamayoria ho involucran a otros nifios
pero, si 1o hacen, normalmente quieren que los otros parti-
cipen en la misma actividad repetitiva. No entran en los jue-
gos imaginativos de otros nifios. Pueden llegar a una etapaen
la que quieran participar, pero no saben cémo.

Otro tipo de conducta ala que se dedican algunos nifios,
gue parece ser imaginativa, es el desempefiar el papel de un
personaje, copiado aveces de latelevision o de un libro, otras
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veces un animal o un pgaro, o incluso un objeto inanima-
do como una méquina de tren. Las acciones son limitadasy
repetitivas, sin inventiva. El aspecto curioso de esta conduc-
taes que el nifio parece estar viviendo el personagje o el obje-
to, més que representarlo.

A muchos les gustalatelevision y losvideos, pero los tipos
mas populares de videos o programas de television son los
dibujos animados, como Thomas the Tank Engine (Thomas, la
locomotora), los concursos con muchos aplausos, ruidos
mecanicos y destellos luminosos, ciencia-ficcion y peliculas
con muchisimaaccion. A algunos les gustan las series televi-
sivas, debido a sus personajes familiares. Los nifios alos que
les gusta que les lean cuentos o escucharlos de una cinta mag-
netofonica, quieren los mismos cuentos unay otravez. Saben
si se haomitido cualquier palabra. No tienen una compren-
si6n imaginativa del cuento, aunque pueden ser capaces de
repetir fragmentos enteros palabra por palabra.

Los placeres de laimaginacion creativa de la nifiez les
estdn negados a las personas autistas, y asi lesva en lavida
adulta. Tienen una comprension limitada o nula de las emo-
ciones de los demas, por lo que les resulta agotador compartir
las alegrias o las penas. Son deficientes en |la capacidad de
compartir ideas con otrosy de utilizar la experiencia pasa-
day presente para hacer planes de futuro. La mayoriade las
fuentes normales de satisfaccion son un libro cerrado para
las personas con autismo. Encuentran placer en sus propios
intereses particulares.

Actividades ester eotipadas repetitivas

Este aspecto de la conducta autista cobra sentido si seve
como la otra cara de la moneda de la deficiencia de la ima-
ginacion. Si la persona con autismo no puede disfrutar de las
actividades que implican un pensamiento creativo y flexible,
ni con el intercambio de ideas con otras personas, ni com-
prende alos demas, ni se interesa por ellosy no puede inte-
grar las experiencias pasadas y presentes para planificar el
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futuro, 1o Unico que le queda es asegurarse la tranquilidad
repitiendo las actividades que le proporcionan placer.

1. Actividadesrepetitivassimples

Las formas mas sencillas de estas actividades estan en rela-
cidn con sensaciones repetitivas. Tocar, oler, sentir, golpear
ligeramente o arafar diversas superficies, escuchar ruidos
mecanicos, mirar fijamente alasluces 0 a cosas brillantes,
retorcer y girar las manos o algun objeto cerca de 10s 0jos,
observar cosas desde diferentes angulos, encender y apagar
luces, observar las cosas que giran o remolinean, son ejem-
plos de conductas que se observan en personas con trastor-
nos autistas. A veces la actividad repetitiva adopta la forma
de morderse a si mismos, dar golpes con |la cabeza, golpear-
se, arafarse u otras formas de autolesiones. La mayoria de
las veces, una conducta de este tipo es una respuesta a un
estado de malestar, rabia o frustracion, pero en algunos que
no tienen otro modo de estar ocupados, las autolesiones pue-
den ser un habito repetitivo.

Las actividades repetitivas simples se dan principa men-
te en nifos pequefios. Tienden mas a seguir con estas acti-
vidades aguellos que tienen deficiencias mas gravemente
generalizadasy pueden perdurar incluso en la edad adulta.

2. Rutinasrepetitivaselaboradas

Estas rutinas se encuentran especialmente en nifios con
el autismo tal como lo describié Kanner. Hay muchas varia-
ciones en el modo en que se muestra el esquema.

Algunos tienen rutinas que ellos mismos inventan, como
dar golpecitos en la silla antes de sentarse, ponerse de pie
y dar tres vueltas durante el tiempo de una comida o llevar
a cabo una secuencia complicada de movimientos corpora-
les. El colocar los objetos en largas lineas, que no se pueden
alterar, es una caracteristica conocida de la conducta autis-
ta. En nifios mayoresy en adultos, puede tomar laformade
una ordenacion rigida de sus cosas, que nadie puede alte-
rar, sea cual seala cantidad de polvo acumulada.
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En otros casos las rutinas se derivan de una actividad ini-
ciada normalmente por los padres, que, a haberlo hecho una
vez de una determinada manera, deben continuar sin ningdn
cambio. Una nifia queria siempre el mismo itinerario para
su paseo diario, otrainsistia en que todos los miembros de la
familia se colocaran en el mismo sitio de lamesa en cada comi-
da. Un nifiito, en los dias en que aln no eranormal la cale-
faccion central, observaba fijamente cdmo su madre encendia
el fuego y se sentia tremendamente contrariado si no coloca-
bael papel, lamaderay el carbén de la mismaforma, exacta-
mente igual cada dia. Otro insistia en una larga rutina para
ir alacama, acostandose él en el centro exacto de la misma,
mientras sus padres colocaban las mantasy el edredon de un
modo determinado, sin ningunaarruga. Estipico quesi laruti-
na se contraria hayagritosy rabietas que sdlo terminan comen-
zando de nuevo larutina desde el principio.

Los nifios pueden llegar a estar apegados a ciertos obje-
tosy negarse a separarse de ellos. Pueden ser juguetes corrien-
tes, como murfiecas o peluches, pero frecuentemente son rare-
zas tales como trozos de cuerda, hojas de acebo, cuadraditos
minuasculos de negativos fotograficos, trochos de cemento
0 piezas de plastico de colores brillantes. Algunos nifios son
coleccionistas de utensilios domésticos tales como paquetes
vacios de detergente, latas, botellas de plastico o palas de
basura. Haran cualquier cosa para aumentar su almacén. Un
pequefio, cuando se dio cuenta de que tenia que esperar a
gue los paquetes de detergente estuvieran vacios, tiraba todo
el contenido del paquete si se dejaba a su alcance. Otro nifio
solia coger botes de barniz para muebles de los estantes del
supermercado e incluso entraba en las casas de la gente para
buscar dichos botes si se presentabala oportunidad. Siempre
sabia exactamente dénde buscar en cualquier casay podia
entrar corriendo, agarrar un bote de barniz y salir velozmente
antes de que los propietarios de la casa se hubieran dado
cuenta de que habia sucedido algo.

Laresistencia al cambio se puede aplicar a la comida.
Aungue algunos nifios tienen un buen apetito desde el prin-
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Cipio, otros pasan por una etapaen la que se niegan a comer
todo excepto unos cuantos alimentos.

Larepresentacion activa de persongjesy secuencias de las
series de television se ha convertido en bastante normal entre
los nifios desde que se dispone de reproductores de video.
Batman, el Increible Hulk y los Daleks se han imitado todos
en su dia. En este momento, Thomas the Tank Engins (Thomas,
lalocomotora) es la obsesion mas popular. Parece que los
nifos estan fascinados por las caracteristicas extrafas, meca-
nicasy repetitivas de los personajes que copian. El ver cin-
tas de video ha tenido un marcado efecto en la conducta
de los nifios con trastornos autistas, probablemente porque
un video repite las mismas situaciones cadavez y se ve sin la
mas minimavariacion: la diversion ideal para una persona
con autismo. Muchos de los nifios y adultos fascinados con
ciertos videos rebobinan las mismas breves secuencias tan a
menudo que la cinta se rompe.

Lamusica puede ser el foco de unarutina repetitiva. A la
mayoria de los autistas les fascina la misicay pueden poner
las mismas canciones en discos, casetes o discos compactos
unay otravez. Pueden conocer lainterpretacion de unapie-
zapor un director y protestar enérgicamente si oyen otraver-
sion. Los anuncios de televisién, que combinan musica con
estimulos visuales, también se pueden convertir en materia
de especial interés, aunque no vean ningun otro programa.

Las conductas descritas arriba se observan mas frecuen-
temente en la nifiez, aunque pueden continuar en lavida
adulta.

En los nifios méas capaces, especialmente aquellos cuya
conducta se conoce como sindrome de Asperger, las activi-
dades repetitivas elaboradas toman con frecuencia la forma
de fascinacion por temas especiales, como los horarios de los
trenes, los dinosaurios, €l clima, la astronomia, los persona-
jes de ciencia-ficcién y asi hasta el infinito. El interés se cen-
trageneral mente en recopilar, memorizar y hablar acerca de
hechos relacionados con la materia. En algunos, hay unafas
cinacion especial por laviolencia, la destruccion y la muer-
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te, que se puede combinar a veces con una gran ansiedad
ante estos temas.

El interés particular se puede centrar en torno a los
numeros, los aspectos numéricos de los objetos o calculos
complicados. Las rutinas pueden ser complejas, como en €l
joven que sabia montar en bicicleta e insistia en dirigirse a
una nueva ciudad cada fin de semana, en riguroso orden
alfabético de acuerdo con lainicial del hombre. Como vivia
en los Estados Unidos, tenia bastantes posibilidades de
encontrar ciudades que comenzaran por las letras mas infre-
cuentes.

Este tipo de conducta repetitiva compleja es frecuente
gue permanezca durante lavida adulta.

OTROS RASGOS DE CONDUCTA

Estas conductas son normales pero de ningin modo uni-
versales, y no son cruciales para el diagnéstico.

Movimientos

1. Movimientos ester eotipados

Estos movimientos, conocidos frecuentemente como «este-
reotipias», se dan en la mayoria de los nifios con trastornos
autistas y contintan muchasveces en lavida adulta. Incluyen
tamborilear con los dedos, aletear con los brazosy las manos,
saltar arribay abajo, girar la cabeza, balancearse al estar de
pie, muchas veces oscilando del pie de detras al de delante,
y hacer muecas con la cara. Muchos andan de puntillas, con
una rara cadencia elastica.

Estos movimientos de las manos, las extremidadesy la
cara son mas aparentes cuando €l nifio o el adulto esta exci-
tado, agitado o enfadado o esta contemplando algo que absor-
be toda su atencion, como un objeto en movimiento. Por otro
lado, si estan ocupados en alguna actividad constructiva, los
movimientos pueden ser minimos o nulos.



60 DESCRIPCION DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

No se conocen con seguridad las razones de estos movi-
mientos estereotipados. Algunos se podrian clasificar como
simples actividades repetitivas llevadas a cabo para obtener
sensaciones, pero otros parecen ser el resultado de una exci-
tacion generalizada de todo el cuerpo. Los movimientos cor-
porales con excitacién, incluyendo el aleteo de brazos, son
normales en todos los bebésy en los que dan sus primeros
pasos. Al aumentar la edad se produce normalmente un con-
trol creciente sobre tales movimientos, pero las personas con
trastornos autistas parecen permanecer inmaduras en este
aspecto. Pueden ponerse tensosy angustiados si se les hace
suprimir sus singulares movimientos durante largos periodos
de tiempo.

2. Anomalias en el modo de andar y en la postura

Algunos nifios con trastornos autistas, especialmente aque-
llos que se gjustan a las descripciones de Kanner, son 4giles
escaladores y capaces de caminar alo largo de estrechas cor-
nisas con un equilibrio perfecto y sin miedo. Otros nifos,
especia mente aquellos con la conducta descrita por Asperger,
parecen patososy pueden tener miedo de trepar. Casi todos
los nifios son inmaduros en laforma de moverse. Pueden no
balancear los brazos adecuadamente al caminar y andar con
la cabezay los hombros inclinados hacia delante. Quizas
corren de forma desmariada, con los brazos estirados. Pueden
subir 0 bajar escaleras parando en cada escaldon cuando son
lo suficientemente mayores como para alternar ambos pies.
Muchos de los nifios tienen extrafas posturas. Pueden man-
tener los brazos, manosy dedos extendidos o doblados en
angulos peculiares. Las anomalias en el modo de andar y
en la postura se hacen més notorias al aumentar laedady son
mas patentes en la adolescenciay en la edad adulta.

Los nifiosy los adultos pueden ser habilidososy agiles con
los dedos, o pueden tener una mala coordinacion de los mis-
mos. Tienden a hacer las cosas que quieren con rapidez y des-
treza, pero sus movimientos son torpes o desmafiados cuan-
do se les pide que hagan cosas que no les interesan.
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Algunos de los nifios tienen dificultades para aprender a
masticar los tropezones de los alimentos, probablemente debi-
do alas dificultades para coordinar los muscul os encargados
de masticar y tragar, y hay que darles la comida triturada
durante mucho més tiempo del normal.

La mayoria de los nifiosy los adultos con autismo tie-
nen problemas considerables con la educacion fisicay los
deportes. Muchos adquieren destrezas fisicas que pueden
gjercer individualmente, como nadar, montar a caballoy sa-
tar en la cama elastica. Los problemas surgen en los depor-
tes de equipo en los que tienen que coordinar sus movi-
mientos con los de otros varios, asi como recordar las reglas.
La planificacion y la organizacién que suponen eliminan a
casi todas las personas con trastornos autistas, aunque hay
una pequefia minoria que son habiles en uno o dosjuegos
de equipo.

3. Imitacién de movimientos

Laimitacion de los actos de otras personas, que incluyen
las expresiones faciaes, deberian comenzar en el primer afio
devida Estipico que los nifios con autismo estén retrasados
en imitar y los mas seriamente afectados no lo haran nun-
ca. Es una paradoja que hacer el eco de las palabras de otra
persona sea tan normal, mientras que hay tantos problemas
en imitar los movimientos. Los padres encuentran con fre-
cuencia gue tienen gque ensefiar a su hijo con autismo a salu-
dar con lamano, ajugar ajuegos infantiles y a moverse con
las canciones actuadas guiando las extremidades del nifio
hasta que aprende. Es posible que se les tenga que ensefiar
de este modo en todo tipo de actividades, debido alafatade
impulsos para imitar a otros. Algunos que comienzan a imi-
tar, emulan las acciones de otros con precision, pero sin sen-
tido. Esto se conoce como «ecopraxia», palabrasimilar a «eco-
lalia», que significa copiar el habla. La imitacién es una de
las habilidades bésicas parael desarrollo de la conducta socia
y, de este modo, su deficiencia representa una parte signifi-
cativa del cuadro autista.
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Respuesta a estimulossensoriales

1. Respuestaasonidos

Se puede creer que los nifios pequefios con trastornos
autistas son sordos, porque tienden ano responder cuando
se les hablay pueden ignorar sonidos muy fuertes. Pueden
incluso no parpadear si aalguien se le cae una pila de platos
delante de ellos. Normalmente los padres sospechan que
su hijo puede oir, porque notan que responde inmediata-
mente a algunos sonidos, como la musiquilla de su anuncio
preferido en latelevision o el sonido de la tableta de choco-
late al desenvolverla. En su informe de 1801, Itard escribi6
acerca de Victor, el nifio savaje de Aveyron: «De todos sus
sentidos, el oido parece el menos sensible. Se encontré, sin
embargo, que el crujido que se produciaal romper unanuez
u otro de sus comestibles favoritos nunca dejaba de hacer que
se volviera... aunque este mismo 6rgano se mostraba insen-
sible alos sonidos més fuertesy alas explosiones de las armas
de fuego».

Un nifio puede estar fascinado por algunos sonidos,
como los que hacen losjuguetes movidos por friccion o el
sonido de un timbre. Pueden encontrar algunos sonidos
intensamente desagradables, y se cubriran los oidosy sal-
tarén para algjarse, por ejemplo, del estruendo de una moto-
cicleta o del ladrido de un perro o incluso de sonidos rela-
tivamente suaves, aunque nunca parecen ser sensibles a
los ruidos que €ellos mismos hacen. En el mismo individuo
se puede dar el que ignore algunos sonidos, que esté fasci-
nado con otrosy que otros le angustien.

Estas extrafnas respuestas a los sonidos, especialmente |la
hipersensibilidad, tienden ahacerse menos notorias al aumen-
tar laedad y con el tiempo pueden desaparecer.

2. Respuestaa estimulosvisuales

Las personas con autismo, especialmente los nifios, pue-
den mostrar la misma tendencia a quedar fascinados, igno-
rar o angustiarse por estimulos visuales, al igual que suce-
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de con los sonidos. En general, larespuesta de fascinacion
por las luces intensas es la mas normal, aunque algunos pue-
den angustiarse demasiado, por ejemplo, con los flases foto-
graficos.

Cuando son pequefios, algunos de los nifios pueden mirar
aalgo que se mueve pero perder €l interés cuando se detie-
ne el movimiento. Parecen reconocer a personasy objetos
por su perfil general més que por los detalles de su aspecto.
Esto sugiere que pueden hacer un mayor uso de la parte peri-
féricade laretina, que se encargadel movimiento y del per-
fil, mas que utilizar lavision central paralos detalles. Nor-
malmente, laparte del ojo que detecta el movimiento se usa
principal mente en situaciones de casi oscuridad, cuando no
es posible observar ningln detalle. Es interesante que agu-
nos de los nifios pequefios caminan, corren e incluso mon-
tan en triciclo, pareciendo que no miran adondevan, y pue-
den encontrar el camino en la oscuridad cas tan féacilmente
como con luz. Algunos de los pequefios autistas pueden no
preocuparse de encender la luz estando solos en una habi-
tacion oscura, pero pueden encontrar sus cosas 'y moverse
por ali sin ninguna dificultad.

Estos rasgos de respuestas inusuales a estimulos visuales
tienden a suavizarse al aumentar la edad.

3. Respuesta a sensaciones proximas

Este término se refiere al tacto, el sabor, €l olfato, lasvibra-
ciones, el dolory latemperatura; todos ellos implican un con-
tacto directo con el cuerpo, adiferencia de los sentidos «dis-
tantes» de laaudicion y lavision. Unavez mas, la respuesta
puede ser lafascinacion, la angustia o la indiferencia. Los
nifios parecen explorar el mundo por medio de estos senti-
dos durante mucho mas tiempo de lo habitual. Pueden tocar,
chupar y oler alas personas, asi como los objetos.

Algunos nifios muestran un desagrado evidente al ser toca-
dos y rechazaran incluso las caricias mas suavesy afectuo-
sas. Unos pocos son hipersensibles alos oloresy se queja-
rén incluso de los aromas suaves. A algunos nifios no les gusta
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la sensacion de laropa, especialmente los calcetinesy los zapa-
tos. Temple Grandin, una autista adulta muy capaz, en su
libro Emergence: Labelled Autistic escribi6 que, cuando eranifia,
sentia unas enaguas almidonadas como si llevara un alambre
de espino. Por esto probablemente algunos nifios pequefios
se quitan laropaen cuanto pueden o al menos los zapatos
y los calcetines.

Paraddjicamente, muchos de los nifios parecen indiferen-
tesal calor o al frioy querran seguir llevando laropade invier-
no en verano o saldran con poca 0 hinguna ropa en tiempo
helado. Uno de los rasgos més sorprendentes del autismo es
laindiferenciaal dolor. Se cuentan muchas historias de nifios
con huesos rotos, flemones en los dientes, apendicitisy otras
fuentes de gran dolor, que no se quejan y se comportan como
si no pasara nada malo. Normalmente no van a que les con-
suelen si se hacen una herida. Estaindiferencia al dolor se
observa en los que se producen autolesiones repetidamente.

Al igual que otras anomalias en larespuesta alos estimulos
sensoriales, éstas tienden a disminuir con la edad. Un nifio
gue ignoraba el dolor cuando era pequefio, puede volverse
hipersensible cuando se hace mayor y armar un alboroto ante
el méas minimo rasgufo.

4. El apetitoy la sed

Como ya hemos dicho, lainsistencia en comer solo una
limitada serie de alimentos es unaforma de resistenciaa cam-
bio. El nifio en cuestion puede tener un buen apetito por los
alimentos que come, pero algunos comen muy poco, aunque
es raro que rechacen todo tipo de comida. Nadie sabe las
razones, pero parece como si el nifio no reconocierael sig-
nificado de la sensacion de hambre.

Es mucho mas normal beber en exceso agua, zumos de
frutas, té u otros liquidos. Esto puede ser un problemaimpor-
tante si laingesta de liquidos es tan excesiva que lleva al vomi-
to. Lased no parece ser laexplicacion porque, cuando estan
ocupados en actividades que les divierten, parecen olvidar el
deseo de beber.



LA CONDUCTA DE LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA 65

Ansiedad y miedosespeciales

Hay algunas personas con autismo que parecen tener un
alto nivel de ansiedad siempre o cas siempre. Se ha dicho
qgue la conducta autista es el resultado de una intensa ansie-
dad desde la primera infancia. Esta explicacion no resulta
convincente porque, entre otras muchas razones, la mayoria
de los nifiosy adultos con trastornos autistas no son ansiosos
en general. Laansiedad surge en las situaciones que no pue-
den comprender y por esto las encuentran confusasy angus-
tiosas. Ademas, es frecuente que los individuos con autismo
no comprendan los peligros reales y estén tranquilos cuan-
do otros estarian angustiados. La noche anterior ala partida
de unafamilia que se iba de vacaciones en avién, vieron unas
escenas alarmantes de un accidente aéreo en latelevision. A
la hija, que era autista, e encantaba contemplar la repara-
cion de objetos rotos, y asi, su respuesta a lavista del avion
estrellado fue el comentario: «Vendran hombres que lo arre-
glarén», dicho con una feliz expectacién. Otro nifio, a que
le gustaba el chirrido de losfrenos de los coches, se arrojaba
delante de ellos para hacerlos frenar bruscamente y produ-
cir asi el paraél delicioso ruido.

Es bastante normal que los nifios desarrollen miedos espe-
cificos a cosas inofensivas, como globos aerostéticos, perros,
que les bafien, ir en autobus, incluso a un determinado color
o forma. Estos miedos pueden durar afiosy crear dificultades
atodalafamilia, especialmente si son objetos cotidianos nor-
males 0 acontecimientos que dificilmente se pueden evitar.

Atencién y motivacion

Es caracteristica en los trastornos autistas la capacidad de
concentracion en las actividades que le interesan al nifo.
La puede mantener durante un periodo de tiempo sorpren-
dente para su edad. En contraste, la atencién en actividades
o tareas que estan fuera de su campo de intereses es mucho
mas breve y puede ser efimera o inexistente. Con supervision,
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laatencion se puede mantener durante més tiempo, pero tien-
de a acabarse unavez se haretirado laayuda. Si hay graves o
profundas dificultades para el aprendizaje, puede no darse un
interés especial ni una atencién continuada por ninguna cosa.

Laraiz del problema en los que tienen una buena aten-
cion cuando quieren es lafata de motivacion para ocuparse
de nadafuera de sus intereses particulares. Por ejemplo, nor-
malmente hay poca o ninguna inclinacion a hacerse inde-
pendientes, por lo que el nifio, o incluso el adulto, se siente
bastante bien dejando que uno de los padres o el cuidador
le vista, le lave e incluso le dé lacomida. Si se les deja solos,
los nifios y muchos adultos con trastornos autistas se distraen
de estas tareas de autocuidado con estimulos y actividades
gue les fascinan. Como resultado, son tan lentos en acabar
con las tareas que los padres se ocupan de ellas si tienen pri-
sa. Por este motivo, se acusa con frecuencia a los padres de
impedir el desarrollo de ciertaindependenciaen el nifio. La
verdad es que las exigencias de lavida de unafamilia normal
hacen muy dificil el desarrollo de laindependencia si los
nifios no tienen interés en hacer cosas por si mismos.

Habilidadesespeciales

Esnormal, en los trastornos del espectro autista, que haya
notables diferencias en los niveles de capacidad en los test
psicolgicos o en diversos tipos de destrezas. Lo més frecuente
es que se realicen mejor las habilidades visoespaciales que no
implican el lenguaje, como los rompecabezas de piezas irre-
gulares, emparejamiento de formasy asi sucesivamente, que
aguellas habilidades que precisan del lenguaje. Hay una mino-
ria que lo hacen mejor en los test verbales, pero solo en aque-
llos para los hace falta una buena memoria mecénica méas
que la comprension de ideas abstractas 0 normas sociales.
Dado que todo tiene sus excepciones, unos pocos rinden més
0 menos por igua en todas las pruebas.

Uno de cada diez individuos con trastornos del espec-
tro autista podrian tener habilidades concretas en las que
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sobresalen, comparados incluso con la poblacién normal.
A veces tienen una capacidad mas o0 menos media en otras
areas, pero hay algunos individuos que tienen dificultades
graves de aprendizaje, aparte de habilidades aisladas.

Las capacidades especiales que se han descrito incluyen
el tocar un instrumento musical o incluso componer masi-
ca; hacer largos calculos numéricos, como extraer raices cua-
dradas de nimeros enormes; identificar en qué dia de la
semana cay6 o caera una fecha entre un gran namero de
anos; leer con fluidez auna edad muy temprana, aungque con
una mala comprension del texto; memorizar enormes can-
tidades de hechos sobre los temas preferidos; montar cons-
trucciones de juguete o aparatos el éctricos; trabajar con orde-
nadores. Algunos, como Stephen Wiltshire, tienen una
destacada capacidad para el dibujo. Las habilidades depen-
den de la capacidad visoespacial y/o de la memoria mecani-
ca. Por gemplo, los que dibujan bien recuerdan y reprodu-
cen las cosas que han visto. Pueden, como Nadia cuando era
joven, ser capaces de girar mentalmente algo que han visto
y dibujarlo desde otro punto de vista. Hay que destacar que
los artistas con trastornos autistas dibujan correctamente la
perspectiva desde muy pequefios, a diferencia de otros nifios
gue pasan por muchas fases antes de captar las leyes de la
perspectiva. En ocasiones utilizan un solo medio para dibu-
jar. Nadia dibujaba con un boligrafo de tinta azul o sobre el
vaho del cristal de laventana. Con l4pices, por gemplo, sus
dibujos eran infantiles. Estas habilidades tienden a conver-
tirse en el foco de rutinas repetitivas. Asdi, los dibujos son siem-
pre sobre el mismo tema, interpretan la musica de forma
repetitiva, y los calculadores del calendario quieren que se
les den fechas continuamente.

Algunos de los que tienen habilidades especiales en algun
momento de su nifiez o de su vida adulta acaban por no uti-
lizarlas. No se conoce larazon, ni estaclaro si las habilidades
se pierden o simplemente yano se utilizan. Raravez las vuel-
ven areanudar por mucho que se les anime a hacerlo. Nadia
cesbd de hacer sus admirables dibujos cuando desarroll6 el
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habla, pero no hay pruebas en general de que el hablay la
visién espacial sean incompatibles. Stephen Wiltshire es capaz
de hablar asi como de dibujar.

Conductainadecuada

En los nifios con trastornos autistas es frecuente la con-
ducta inadecuaday dificil. Las causas incluyen la confusion
y el miedo a situaciones no conocidas; la interferencia con
rutinas repetitivas; la incapacidad de comprender las con-
venciones sociales; intentos inadecuados de controlar los
acontecimientos; la hipersensibilidad a los estimul os senso-
riales de los sonidos fuertes, las luces brillantes, las muche-
dumbres; la ocupacion en sus actividades preferidas, sin nin-
guna capacidad para medir las consecuencias.

En el hogar, los nifios pueden ser inquietos, destructivos,
ruidosos, agresivos cuando se les contrariay dados a esca-
parse si se presentala ocasion. Pueden dormir muy poco y
molestar a toda la familia cuando estan despiertos. Sus exi-
gencias y sus rutinas pueden, ocasionalmente, ser priorita-
rias sobre todas las otras necesidades de lafamilia, debido a
laintensidad de las rabietas si se contraria al nifio de algun
modo.

Con frecuencia, la conducta en publico es tan dificil como
en casa. Los nifios dados a gritar no se inhiben por el hecho
de estar en un lugar publico y gritan tanto y tan fuerte en la
calle como en casa. Pueden coger cosas de los mostradores
de las tiendas, correr por los pasillos del supermercado, echar-
se a suelo en unarabietao cruzar corriendo lacalle sin tener
en cuenta el trafico. No tienen idea de que no deben des-
nudarse en pablico y pueden quitarse laropaalegrementey
sentarse en un maravilloso charco de aguade lluvia, si les ape-
tece. Pueden tocar el cabello, laropa, €l reloj o cualquier otra
posesion de personas desconaocidas, ignorando sus protestas.
Los problemas pueden ser tan grandes que los padres no pue-
den llevar de compras al nifio y resultan imposibles las vaca
ciones fuera de casa.
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Si tienen un buen lenguaje es posible que sean mas doci-
les, pero pueden originar pequefias crisis sociales. No com-
prenden que algunas cosas es mejor no decirlas. Pueden
hablar de temas que no se mencionan en la sociedad edu-
cada. Inocentemente, pueden hacer comentarios inadecua-
dos. Todos los nifios pequefios pueden no tener tacto, pero
latendencia es mas marcaday dura mucho mas en los nifios
gue son autistas. Una nifia de doce afios, que hablaba muy
bien, al ver a una sefiora muy bagjita, dijo en voz altay clara
«Mama, mira qué graciosa esa sefiora pequefiita». Un nifio,
mirando aun recién nacido, le coment6 alaorgullosa madre:
«jQué cara tan horrible!». La mayoria de las personas con
autismo, incluso las que hablan bien, no dicen nunca una
mentira. No comprenden por qué podria ser necesario evi-
tar laverdad y, en cualquier caso, carecen de la habilidad de
lenguaje y de ideas necesaria para inventar mentiras. Si lle-
gan ala etapa de mentir, lo hacen sin ninguna sutilezay se
descubren facilmente. Algunos cuentan historias fantasticas
sobre sus temas favoritos, pero no estan motivadas por el
deseo de enganfiar. Las fuentes de tales historias normalmente
se reconocen con facilidad y suelen basarse en la television,
en libros o en peliculas.

Laingenuidad social puede llevar a aproximaciones amis-
tosas e inadecuadas a extrafios. Los padres de los adol es-
centes mas capaces se preocupan por los posibles peligros de
esta conductay sienten que tienen que restringir la libertad
de su hijo en este aspecto.

Exactamente igual que los nifios normales, los que tienen
trastornos autistas tienden a captar el mal lenguajey los tér-
minos insultantes. A diferenciade los nifios normales, no son
conscientes de la necesidad de discrecién y pueden decir pala-
brotas en las ocasiones menos adecuadas.

Las personas gjenas a la familia pueden culpar alos padres
de «malcriar» a su hijo, pero nadie que no tenga una expe-
riencia directa puede saber 1o que es vivir con un nifio asi.
Los nifios con trastornos autistas son total mente egocéntri-
cos, o por un egoismo deliberado, sino porque no tienen
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ninguna conciencia de que los demas piensen o sientan.
Carecen de todo deseo de agradar y la mayoria no sienten
ansiedad por los disgustos de los padres. Los modos habi-
tuales de comunicarse con los nifiosy ensefiarles las normas
sociales no son validos en esta situaciéon. No obstante, hay for-
mas de ayudarles a comportarse mas adecuadamente, como
se comentara en el capitulo 10.

CONVULSIONES EPILEPTICAS

Las convulsiones no se pueden, estrictamente hablando,
clasificar como «conducta», pero se incluyen en esta des-
cripcion porque forman normalmente parte del cuadro
clinico.

Alrededor de unatercerao cuartaparte de los nifios que
tienen dificultades de aprendizaje y también trastornos autis-
tas, han tenido al menos una convulsion epiléptica cuando
Ilegan alaedad adulta. Se pueden presentar convulsiones en
los que tienen un nivel de capacidad medio o alto, pero son
menos normales. Pueden comenzar en la primera infancia,
en lanifiez, en la adolescencia o incluso en la edad adulta.
En algunos so6lo se producen convulsiones con la fiebre.
Algunos adol escentes pueden tener una o dosy después nin-
guna mas. Otros nifios 0 adolescentes tienen convulsiones
recurrentes durante muchos afos o durante toda la vida
Entre los que padecen trastornos autistas se puede obser-
var cualquier tipo de convulsion.

CAMBIOS CON EL CRECIMIENTO

La conducta autista tiende a ser mas notoria para los
padresy mas tipica desde los dos alos cinco afios de edad.
Existe una excepcion entre los nifios mas capaces con poco
0 ningun retraso en el desarrollo del lenguaje. Sus padres
pueden atribuir lafalta de interés por otros nifiosy su deter-
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minacién de seguir su propio camino a una prueba de que
tienen un caracter fuerte y una gran inteligencia. En este
grupo es tipico que se empiece a percibir cuando comien-
Zzan air ala escuela, se niegan a gjustarse a las actividades
del aula o del recreo y parecen indiferentes a cualquier pre-
mio o castigo.

En los nifios que han demostrado una conducta autista
notoria durante los primeros afnos, se producen con fre-
cuencia cambios en torno alos cinco o seis afios. En algunos
nifos, la conducta autista se muestra mucho menos clara-
mente. Los hay que parecen perder todas las anomalias tipi-
cas, aparte de unos pocos signos sutiles en lainteraccion social.
En otros, el cuadro clinico se convierte en un simple tras-
torno de desarrollo del lenguaje, con acaso unos pocos ras-
gos autistas. En la mayoria, la conducta autista sigue clara-
mente presente, aunque en cas todos se produce una mejoria
en las habilidades y en la conducta.

Paratodos los nifios, la adolescencia es otro momento de
cambio. Algunos pasan por esta etapa de lavida sin ningan
problema especial e incluso pueden mejorar considerable-
mente. En otros se vuelve alas rabietas, las agresiones u otras
conductas inadecuadas que se habian observado en los pri-
meros afos.

Durante lavida adulta, los cambios en el modo en que se
manifiesta la conducta autista son incluso mayores. Los mas
discapacitados son completamente dependientes de otrosy
presentan aun las caracteristicas autistas de su nifiez. Al otro
lado de la escala, los méas capaces viven y trabajan indepen-
dientementey algunos se casan y tienen hijos. Los problemas
gue permanecen son leves deficiencias en la interaccion social
y en la comunicacién, aunque algunos lo compensan estu-
diando y siguiendo el ejemplo de otras personas. En algunos
el cuadro se complica con un trastorno psiquiatrico (véase
capitulo 14).

L os estudios de seguimiento han mostrado que el factor
mas importante a la hora de decidir la cuantia del progreso
intelectual es el nivel general de capacidad, que se puede



2 DESCRIPCION DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

medir en la nifiez por medio de test psicol bgicos de lenguaje
y de habilidades visoespaciales, siempre que estas pruebas se
Ileven a cabo por personas con experienciay capacidad. Es
mas probable que sean guiasfiables si se administran después
de los cinco afios de edad. La educaciony la atencién pro-
porcionadas durante la nifiez pueden influir en la «conduc-
ta» y pueden ayudar al nifio adesarrollar habilidades poten-
ciales mas rapidamente, pero no parecen suponer una
diferencia significativa en cuanto al nive final. Aparte de estos
factores, los individuos que es méas fécil que lleguen a ser inde-
pendientes son aquellos con un temperamento equilibrado
y habilidades e intereses especiales que pueden ser utilizados
en un puesto de trabajo remunerado, y que tienen un gran
deseo de éxito en lavida



Capitulo 5

¢CUANTOSNINOSTIENEN TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA?

PREVALENCIA

Todos los estudios relativos al nimero de personas con
trastornos autistas han tenido en cuenta a nifios y adoles-
centes, pero hastalafechano incluyen atosadultos. Los estu-
dios se han hecho sobre laprevalencia, esto es, el nUmero de
los de un determinado grupo de edad en un area geografi-
ca especificada en el momento en que se hizo €l recuento. A
veces se utiliza el término incidencia, pero se referiria mas
exactamente solo al nimero de casos nuevos en un tiempo
determinado. En cuanto alos trastornos autistas seria el nime-
ro de casos nuevos en un afio. Resultaria muy dificil de cal-
cular debido alaimposibilidad por ahorade hacer un diag-
nostico en el momento del nacimiento. Sin embargo, un
estudio reciente con nifios de dieciocho meses de edad ha
proporcionado algun indicio sobre laincidenciay partiendo
de las estimaciones de prevalencia se pueden hacer calcu-
los aproximados de la incidencia.

Se han llevado a cabo varios estudios sobre |la prevalencia
del autismo. Para establecerla es necesario contar el nime-
ro de personas que se gjustan alos criterios escogidos que
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viven en un &rea geogréfica definida. En el caso ideal, los
investigadores observarian atodas las personas del grupo de
edad elegido y harian su propio diagnéstico, porque en
muchas personas nunca se ha reconocido |la presencia de un
trastorno autista. Los estudios de este tipo se [laman «epi-
demiol 6gicos». Los resultados de los estudios finalizados va
rian de 2 a 3y hasta 16 por cada 10.000. La amplitud de las
diferencias se debe probablemente a la definicidon de autis-
mo que se adopte. Unos cuantos estudios han aplicado estric-
tamente los criterios de Kanner de unafalta grave de con-
tacto afectivo (aislamiento social) e insistencia en rutinas
repetitivas elaboradas, y éstos encuentran de 4 a5 nifios por
cada 10.000 en estudios llevados a cabo en el Reino Unido
y en Dinamarca en |os afios sesentay setenta.

El estudio de Camberwell, llevado a cabo por Judith Gould
y por mi en los setenta (anteriormente mencionado en el
capitulo 1) tuvo en cuenta el nimero de nifios segin la defi-
nicién amplia de trastornos del espectro autista, esto es, los
gue tenian latriadade deficiencias. Incluimos alos nifios que
tenian latriada, aunque no tuvieran alavez otros trastornos.
Cas todos tenian dificultades para el aprendizaje leves, mode-
radas o graves. Nos concentramos en éstos porque los pri-
meros estudios del autismo de Kanner habian mostrado que
la mayoria tenian algin grado de dificultad para el apren-
dizaje. Encontramos que alrededor de 22 por cada 10.000
nifios tenian la triada, incluyendo alos que tenian el autis-
mo de Kanner. En 1986, Gillberg y sus colaboradores comu-
nicaron cifras similares en Suecia.

En 1991, el mismo grupo de profesionales de Suecia exa-
mino a nifos de siete a dieciséis afos en escuelas ordinarias
a fin de detectar los que se ajustaban a las descripciones de
Asperger, esto es, con latriada de deficiencias en formas mas
sutiles que en el sindrome de Kanner (véanse capitulos 1y
14). Calcularon que al menos 36 de cada 10.000 nifios tenian
el sindrome de Asperger. Esto elevael total general de todos
los trastornos del espectro autista al menos a 58 por cada
10.000, cas 6 por cada 1.000.
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¢ESTAN AUMENTANDO LAS CIFRAS?

Esta pregunta la plantean frecuentemente los profesio-
nales que trabajan con nifios. Muchos estan seguros de que
ven mas nifios con trastornos autistas que en el pasado.

Por el momento es imposible dar una respuesta definiti-
va. El incremento puede ser mas aparente que real, en pri-
mer lugar porque la definicion de autismo se ha ampliado con
respecto ala que originalmente establecio Kanner, en segun-
do lugar porque los que ven anifios con trastornos del desa-
rrollo se han hecho mas conscientes de los trastornos autistas
en los ultimos afios. En particular, el concepto de sindrome de
Asperger ha suscitado mucho interés. Se puede dar también el
caso de que, hace afnos, a muchos pequefios con una conduc-
taextrafiay dificil se lescolocaraen los antiguos hospitales para
enfermos mentales. Ahora que se ha producido un cambio
hacia la asistencia comunitaria, mas que la asistencia institu-
cional, los nifios se remiten alos pediatrasy a otros profesio-
nales, que debido aesto estan viendo a mas nifios de este tipo.

Por otro lado, puede haber un incremento real de lainci-
denciay, en consecuencia, de la prevalencia. No se dispone
de pruebas que demuestren esto o lo contrario. Si fueraposi-
ble realizar una serie de estudios de ahora en adelante, po-
drian demostrar que las cifras van ain en aumento, 0 que
fluctian de una época a otra o de un lugar a otro, pero no
hay modo de averiguar lo que sucedi6 en el pasado. Si hay
un aumento considerable, no se conocen las razones. Se han
propuesto explicaciones como los efectos de la contamina-
cion atmosférica, de los aditivos alimentarios o de los males
del entorno urbano, pero no hay pruebas que apoyen nin-
guna de estas teorias.

EDAD DE APARICION

Al principio, Kanner creia que su sindrome estaba siem-
pre presente desde el nacimiento, por lo que lo denomind
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«autismo infantil precoz». Més tarde, observo el mismo sin-
drome en nifios que parecian haber tenido un afio o dos
de desarrollo normal antes de convertirse en autistas. Como
se ha sefialado anteriormente, los criterios de lalCD-10y del
DSM-IV especifican la aparicidn antes de los tres afios para
€l autismo tipico. Si se presenta el patron conductual después
de esta edad se denomina en estos sistemas como «autisSmo
atipico».

Puede haber problemas para decidir a qué edad apare-
ci6 por primeravez la conducta autista. Los padres pueden
no darse cuentade que la conducta de su hijo no es normal
hasta el segundo o €l tercer afio. En este momento, pueden
empezar a preocuparse porque su hijo es lento en hablar y
muestra una gran resistencia al cambio. Un interrogatorio
cuidadoso demuestra que los problemas estaban presentes
desde el nacimiento o desde la primerainfancia (véase capi-
tulo 4) pero, en ocasiones, parece haber habido un perio-
do de desarrollo normal y después un cambio real haciauna
conducta autista. Esto es tipico en el segundo o en €l tercer
ano, pero puede ser més tarde.

A veces sigue a un episodio de fiebre, debido tal vez auna
encefalitis (unainfeccion viral en el cerebro) o aalgun tipo
de traumatismo, pero puede no haber unarazon clara. Puede
suceder a un acontecimiento, como el cambio de casa o el
nacimiento de un hermano. Ahora se conoce |lo suficiente
acerca de las causas esencialmente fisicas de los trastornos
autistas como para indicar que tales tensiones psicolégicas
afectan a aquellos que eran vulnerables y habrian desarro-
Ilado en cualquier caso una conducta autista.

Los ultimos criterios de lalICD y el DSM para €l sindro-
me de Asperger establecen un desarrollo normal en el habla
y en las habilidades adaptativas antes de los tres afos (véase
capitulo 3), pero esto se contradice con los diagnosticos basa-
dos exclusivamente en el patrén de conducta. El establecer
la edad de aparicion como un criterio esencial de diagnds-
tico produce todo tipo de problemas. Todala seguridad se
basa en los recuerdos de los padres de los primeros afos, a
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menos que se examiney se evalle al nifio siendo muy peque-
flo. Los padres pueden describir la conducta normalmente,
pero son menos precisos al fechar los acontecimientos. Si los
padres no estan disponibles, por gemplo cuando se trata de
evaluar aalguien por primeravez en la edad adulta, el diag-
néstico es tedricamente imposible. Es mejor diagnosticar
basandose en el patrén general, tal como serevelaen lahis-
toria, mas que en un punto de ruptura arbitrario basado en
la edad.

NUMERO DE NINOS COMPARADOS CON NINAS

El autismo afecta con maés frecuenciaalos nifios que alas
nifias. Kanner encontré cuatro veces mas nifios que nifias
entre todos los que tenian su sindrome autista. Asperger pen-
s6 al principio que su sindrome no afectaba nuncaa las nifias,
pero después cambid de opinidn. El estudio sueco del sin-
drome de Asperger en las escuelas ordinarias hall6 una pro-
porcién de cuatro nifios por cada nifa.

Hay algunos indicios de que, aunque las nifias tienen tras-
tornos autistas con menos frecuencia que los nifios, cuando
les afecta es probable que estén mas gravemente discapaci-
tadas. El exceso de nifios es mas notorio entre los que tienen
una capacidad altay disminuye cuando se dan niveles infe-
riores de inteligencia general. Hay algunas mujeres muy capa-
ces con trastornos autistas, pero menos que hombres. Sin
embargo, el estudio de Suecia identific6 también un grupo
gue tenia algunos de los criterios del sindrome de Asperger,
pero no todos. Al incluir éstos, la proporcion cambi6 a 2.3
nifios por cadanifa, lo que indica que los trastornos autistas
pueden ser mas dificiles de reconocer en las nifias.

Al igual que tantos aspectos de los trastornos autistas, se
desconocen las razones de las diferencias sexuales. Ta vez los
instintos sociales de las nifias son mas fuertes que los de
los nifios, por lo que hace falta un dafio méas grave para que
Ileguen a ser deficientes en una nifia. Asperger fue lo bas-
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tante valiente como paraindicar que su sindrome era un pun-
to extremo del continuo de la personalidad masculina nor-
mal. La solucién a esta cuestion puede tener importancia
para muchos aspectos de las diferencias de género.

PROFESIONES DE LOS PADRES

Cas todos los nifios autistas que vio Kanner tenian padres
de un nivel de inteligenciay educacion superiores alamedia
y lamayoria eran profesionales. El creia que esto era un ras-
go especial del autismo. Muchos de los primeros estudios de
nifios con autismo de Kanner atendidos en diversos centros
encontraron la mismatendencia en laprofesion de los padres,
aunque nunca hasta el extremo descrito por Kanner. Cual-
quier muestra que se base en una clinica puede estar sesga
da por factores especiales de seleccion. Es més probable que
los padres profesional mente cualificados hubieran oido algo
acercade laobrade Kannery tuvieran la decision y los medios
para acudir a su clinica

Para examinar esta cuestion adecuadamente es necesa-
rio analizar los resultados de estudios que identificaban a
todos los nifios con autismo en un area determinada, inde-
pendientemente de que hubieran sido remitidos a una cli-
nica especial. De cada dieciséis estudios |levados a cabo en
Europa, los Estados Unidos, Canaday Japdn, nueve daban
informacion de la profesion de los padres. Solo en dos de
ellos se informaba de algun sesgo haciala clase altay en nin-
guno eratan grande como el que encontré Kanner. Yano
parece probable que los trastornos autistas se den con mas
frecuencia en padres de un estatus profesional superior, aun-
gue aun no se han llevado a cabo estudios dirigidos concre-
tamente al grupo de los més capaces, especialmente alos que
tienen el patron de conducta descrito por Asperger.



Capitulo 6

ESTADOS ASOCIADOS A TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA O A CONDUCTAS
DE TIPO AUTISTA

Los trastornos autistas son problemas de ciertos aspectos
del desarrollo, por o que muchos de los rasgos tipicos de con-
ducta se deben aunainmadurez extremay se presentan como
peculiares solo porque discrepan con la edad del individuoy
en comparacion con los niveles de capacidad en otras areas.

Todo lo que hace un nifio con un trastorno aurista pueden
hacerlo los demas nifios en un momento u otro de su desa-
rrollo. Los nifios de corta edad que se desarrollan con nor-
malidad, pueden agitar las manos con entusiasmo, correry
sdtar haciendo circulos cuando juegan. Laedad alaque comien-
zan a hablar es variable. Los nifios tienen accesos de rabietas;
pueden agarrarse aun trozo de telao aun 0so de peluchey llo-
rar si se pierden; son normales los miedos concretos e igual-
mente las manias alimentarias. Al aumentar laindependencia,
especialmente en el segundo afio, los pequefios pueden ser
muy poco cooperadores e inclinados ano hacer caso de lasins
truccionesy decir que no atodo.

Ladiferenciaes que en un nifio cuyo desarrollo socia pro-
gresa de modo normal, estas cosas suceden durante periodos
pasajeros, mientras que en nifios con trastornos autistas con-
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tindan durante afios. Los nifios que no son autistas, cuando
Ilegan ala etapa apropiada del desarrollo, normalmente en
el segundo afio, comienzan a practicar juegos imaginativos y
actividades diversas, mientras que los que tienen trastornos
autistas hacen cosas limitadas y repetitivas. Y o mas impor-
tante de todo, los nifios que no son autistas tienen un fuerte
impulso a tomar parte en larelacion socia, la comunicacion
y €l juego, especialmente con nifios de su misma edad.

Al hacer un diagnéstico y considerar si existen trastornos
del desarrollo diferentes del autismo, es importante ser cons-
cientes de que los trastornos del espectro autista se pueden
dar junto con cualquier otra discapacidad, fisica o psicol6-
gica. Si se presentalatriadade deficiencias de lainteraccion
social, lacomunicacion y laimaginacion, se debe diagnosti-
car un trastorno autista, independientemente de cualquier
otro estado coexistente. Latriada no se puede explicar por
ninguna otra discapacidad. La pregunta debe ser siempre:
«¢Presenta este nifio un trastorno autistay (no o) algun otro
problema?». Laimportancia de reconocer el trastorno autis-
ta, si estapresente, es que es el factor mas importante ala
hora de determinar el tipo de atencion y educacion que el
nifio necesita, sean cuales sean otros trastornos que pueda
presentar.

DIFICULTADES GENERALIZADAS DE APRENDIZAJE

Las dificultades de aprendizgje y los trastornos autistas se
danjuntos con frecuencia, pero no siempre. En los trastor-
nos autistas siempre son deficientes aspectos concretos de las
habilidades necesarias para adaptarse a lavida social. Sin
embargo, otras capacidades pueden o0 no estar afectadas, al
menos en cuanto alo que se refiere a obtener puntuaciones
en pruebas psicol 6gicas o de inteligencia. Se pueden encon-
trar trastornos autistas con cualquier nivel de capacidad, des-
de los discapacitados profundos hasta los que tienen resul-
tados medios o superiores.
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Si consideramosel abanicototal delostrastornosautistas,

incluidoel tipodescrito por Asperger, alrededor deuna

tercera parte tienen dificultades de aprendizaje, siendo la
mayoria de ellos grave o profundamente discapacitados en
este aspecto. Lamayoriade los del grupo de Asperger tienen
puntuaciones en la media baja 0 algo mejor en los test. De
los que tienen autismo como el descrito por Kanner, alre-
dedor de un tercio tienen dificultades para el aprendizaje de
graves amoderadas, un tercio tienen dificultades levesy otro
tercio estan en la mediabaja o algo mejor. A lainversa, del
50 al 60% de todos los nifios con dificultades de aprendiza-
je graves o profundas tienen también la triada de deficien-
cias, pero la proporcién es muy inferior, alrededor de un
0.2 a 0.4% entre los que tienen dificultades de aprendizaje
leves 0 medias y capacidad superior.

Entre los nifios o adultos con dificultades graves de apren-
dizaje, hay algunos que funcionan a un nivel tan bajo que no
han llegado a las etapas del desarrollo en que surgen el len-
guajey el juego imitativo social. Sus actividades tienden a ser
repetitivas y muchos tienen movimientos estereotipados. El
diagndstico se debe basar en la respuesta social tal como se
muestra en la expresion facial, el contacto ocular y los movi-
mientos corporales. A este nivel, el trastorno autista es sélo
uno entre muchos problemas. Sin embargo, el reconocer que
esta presente un trastorno autista ayuda a los padresy a otros
cuidadores a comprender que lafata de responsividad socia
no tiene que ver con ninguna deficiencia en el carifioy el
cuidado que se les presta. También pueden ser conscientes
de los tipos de estimulos, como sonidos fuertes, que pueden
producir inquietud, y de las actividades, como un espacio sen-
sorial, de las que pueden disfrutar.

¢Forma parte la discapacidad generalizada para el apren-
dizaje del trastorno autista o se debe a una disfuncién cere-
bral adicional, producidatal vez por la misma causa original
gue el autismo pero con unadiferente localizacion de |a pato-
logia cerebral? AUn no se conocen los hechos para contestar
aesta pregunta. Lo més probable es que se den ambas sitla-
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ciones. Los trastornos autistas influyen negativamente en la
capacidad para aprender de la interaccion socia y para dar
sentido a las experiencias, y esto debe reducir la capacidad
dé aprender y de hacer uso de lainformacion. Los nifiosy
los adultos que puntlan bien en los test lo hacen principal-
mente por la influencia de su buena memoria mecanicay de
sus capacidades visoespaciales, no por su capacidad para el
razonamiento verbal. Por otra parte, algunos de los trastor-
nos clinicos asociados a autismo hacen surgir cambios pato-
|6gicos en diversas partes del cerebro, algunos de los cuales
pueden ser relativos a trastornos autistas y otros a dificulta-
des de aprendizaje.

Sean cuales sean las causas de larelacion entre trastornos
autistas y dificultades generalizadas de aprendizaje, esimpor-
tante considerarlos por separado al hacer un diagndstico. La
presencia de uno no eliminala presencia del otro.

EL SINDROME DE RETT

Es un sindrome muy extrafio, descrito hasta lafecha tni-
camente en nifias. Después de unos pocos meses de desa-
rrollo aparentemente normal, la nifia pierde gradualmente
la capacidad de utilizar las manos para mantener y manipu-
lar objetos. Se producen movimientos repetitivos de las manos,
principal mente estrujar o frotar las manos entre si o dar pal-
mas. El crecimiento de |a cabeza se retrasa o se detiene. El
modo de andar es muy pobrey la nifia puede necesitar tar-
de o temprano una silla de ruedas. Se puede producir una
curvatura dela columnavertebral. Es corriente larespiracion
acelerada, €l tragar airey el rechinar de dientes. Con la apa-
ricion de estos problemas, |a nifiamuestra con frecuencia Sg-
nos de ansiedad y se aisla socialmente. Existe una discapaci-
dad muy grave de aprendizaje, poco o ningun desarrollo del
lenguaje y ningunjuego imitativo social. El cuadro en esta
etapa es el de un trastorno aurista en una nifia muy grave-
mente discapacitada. Resulta interesante que, tras un perio-
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do variable de tiempo, las nifias pierden con frecuencia la
deficiencia social autistay se vuelven sensibles alas relacio-
nes sociales, aunque manteniendo todos los otros rasgos del
sindrome. Seignoralacausa, asi como las razones de lamejo-
raen la sociabilidad.

EL SINDROME DEL X FRAGIL

Es un trastorno heredado debido a una anomalia en el
cromosoma X. Es mas frecuente y esta mas acentuado envaro-
nes. Se dan ciertas anomaliasfisicas, que incluyen grandes
orejasy una cara alargada, con diversos grados de gravedad.
Parte del cuadro habitual son distintos niveles de dificulta-
des de aprendizaje, estereotipias motrices, hipersensibilidad
alos sonidosy al tacto, rutinas repetitivasy anomalias del
habla. Se puede observar en €l nifio hiperactividad y un man-
tenimiento pobre de laatencion. Laconducta social es espe-
cialmente interesante. Normalmente evitan el contacto ocu-
lar y los individuos af ectados tienden a guardar una distancia
fisica de otras personas. Pero sus dificultades sociales pare-
cen surgir de latimidez, de la ansiedad y de la aversién a
ser tocados, mas que de una indiferenciay un retraimiento
social. Este es de una calidad diferente de la de un trastor-
no autista. En unos pocos casos se da la deficiencia social
de tipo autista. Todo esto da cuenta s6lo de una pequefa
proporcion de todos los sujetos con trastornos autistas, pero
ahora el examen cromosémico del X fragil forma parte habi-
tual de la investigacion de la conducta autista.

EL SINDROME DE LANDAU-KLEFFNER

Este trastorno, muy raro, se presenta en nifios, normal-
mente entre los tresy |os siete afios de edad, cuyo desarrollo
era normal anteriormente, aunque algunos presentan un
cierto retraso en el desarrollo del lenguaje. Los primeros sig-
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nos pueden ser cambios en la conducta o problemas que afec-
tan al lengugje. Muchos muestran rasgos de tipo aurista, como
un pobre contacto ocular, rutinas repetitivasy resistencia al
cambio. El modelo de electroencefalograma (ECG) es tipi-
camente andmal o, pero esto solo se puede detectar si se uti-
lizan técnicas especiales de registro. Se pueden dar convul-
siones, pero esto no ocurre siempre. La medicacién con
esteroides produce una considerable mejora en la conducta.
También se utilizan f&rmacos antiepilépticos. Paratratar este
problema se ha desarrollado un tipo de cirugia del cerebro
y se han descrito buenos resultados en algunos nifios.

OTROS TRASTORNOS NEUROLOGICOS

Muchos problemasfisicosque se sabe que afectan al cere-
bro se pueden asociar con trastornos autistas o con ciertos
aspectos de los mismos. Es especial mente probable que algu-
nos trastornos congénitos o que se presentan en el primero
0 el segundo afo de vida, asi como dificultades de aprendi-
zaje y, con frecuencia, la epilepsia, se asocien atrastornos
autistas. Los principales son laesclerosis tuberosa, un estado
genético que produce parcelas de tejido anormal en el cere-
bro, lapiel y otros 6rganos; lafenilcetonuria no tratada, otro
estado genético que produce una anomalia bioguimica que
se puede tratar con unadieta especial si se diagnosticaen
lainfancia; algunasinfecciones de la madre, viralesy de otro
tipo, durante el embarazo, especia mente larubéola; los espas-
mos infantiles, unaformade epilepsiararay grave que se pre-
senta en el primer afio de vida. Las encefalitis por infeccio-
nes virales de diversos tipos, especialmente si se dan en los
primeros afios de vida, pueden ocasionar también un tras-
torno autista. Existen otros diversos trastornos asociados a
dificultades de aprendizaje y epilepsia, en los que ocasio-
nalmente se pueden dar trastornos autistas.

Cierto niumero de otros trastornos congénitos, en algunos
de los cuales se sabe que son genéticos mientras que en otros
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la causa permanece desconocida, presentan con frecuencia,
ademas de las anomaliasfisicas, uno 0 mas de los rasgos de
conducta que se dan en los trastornos autistas, aunque no el
cuadro total. El X fragil yase hamencionado. Otros dos gjem-
plos son el sindrome de Williams, conocido también como
hipercalcemia infantil, en el que es frecuente el hablarepe-
titivay unos comportamientos sociaes inadecuados, pregun-
tones e ingenuos, y el sindrome de Corneliade Lange, en €l
gue las autolesiones pueden representar un serio problema.
El sindrome de Tourette es un trastorno neuroldgico en el
gue los sintomas incluyen grufiidos y contracciones nervio-
sas, obsesiones, proferir obscenidades, falta de atencion e hipe-
ractividad. En cualquiera de estas situaciones, podria darse
ocasionalmente un trastorno autista en su forma completa.

El diagndstico de estos trastornos depende del reconoci-
miento de los signos fisicos, de lahistoriay de la observacién
del patrén de conducta. Laconducta autista se tiene que tener
en cuentay tratarla adecuadamente, incluso si esta asocia-
da a un problema fisico conocido.

DEFICIENCIAS AUDITIVAS GRAVES

Los nifios que han nacido con deficiencias auditivas gra-
ves tienen muchos problemas para aprender a comprender
y autilizar el lenguaje hablado. Pueden tener un comporta-
miento dificil y poseen algunos rasgos de conducta que se
observan en los nifiosautistas cuando son pequefios. Sin embar-
go, si no son autistas a tiempo que deficientes auditivos, esta-
blecen lazos socialesy son capaces de utilizar gestos, expre-
siones faciales, mimicay con el tiempo signos de lengugje para
comunicarse, y desarrollanjuegos de imitacion social.

Los trastornos autistas se pueden presentar junto con cual-
quier grado de sordera, en cuyo caso se debe hacer un doble
diagndstico. Es importante asegurarse de que los nifios con
conducta autista no son también sordos. Probarlo es con fre-
cuencia dificil, pero la observacién de la conducta en casa
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por parte de los padres puede ser de gran ayuda para tomar
una decision.

DEFICIENCIAS VISUALES GRAVES

Algunos nifios con graves deficiencias visuales congéni-
tas que parecen desarrollarse normalmente desde el naci-
miento, comienzan a mostrar una conducta autista en su
segundo o tercer afio de vida. Algunos que nacen con una
combinacion de deficienciasvisualesy auditivas graves tienen
una conducta autista, especialmente los afectados por la
rubéola materna. La aparicion de la conducta autista en estos
nifos, tanto si se da desde el nacimiento como si aparece
durante el segundo o tercer afio, parece probable que se deba
ala asociacion con una lesion cerebral, mas que Unicamen-
te alas deficiencias sensoriales.

Algunas personas con deficiencias visuales congénitas tie-
nen movimientos estereotipados, posiblemente para com-
pensar lafalta de estimulacién visual, pero no tienen ninguin
otro rasgo de conducta autista.

TRASTORNOS EN EL DESARROLLO DEL LENGUAJE

Los nifios con estas dificultades tienen problemas con
el lenguaje hablado. Los que tienen problemas «receptivos»
tienen dificultades para comprender palabrasy, como con-
secuencia, paraaprender ahablar. Los que tienen problemas
«expresivos» comprenden razonablemente bien, pero tienen
dificultades paraemitir ellos mismos palabras. Se pueden pre-
sentar problemas en la articulacion sin trastornos receptivos
0 expresivos. Algunos nifos tienen una combinacién de todos
estos aspectos de los trastornos del lenguaje.

Los nifios con trastornos del lenguaje receptivo, espe-
cialmente cuando son pequefios, tienden aignorar |0s soni-
dosy a ser socialmente retraidos. Sin embargo, si presentan
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el trastorno en su forma pura, utilizan gestos, sefialamientos
con los ojos, expresiones faciales y mimica para comunicar-
se, y pueden aprender un lenguaje formal de signos. Si apren-
den aleery aescribir pueden comunicarse por medio de la
escritura. Se relacionan con otrosy desarrollan el juego ima-
ginativo, incluso aunque tengan una conductainmadura en
relacion con su edad fisica. Los trastornos del lenguaje recep-
tivo en su forma pura son comparativamente raros. Las difi-
cultades en la comprension del lengugje son, naturalmente,
muy normales en los trastornos autistas. Cuando |os nifios
son pequefios, las dificultades receptivas se pueden achacar
a un trastorno puro del lenguaje, incluso aunque estén pre-
sentes otros aspectos de la triada de deficiencias. Esto no es
ninguna ayuda para el nifio o para su familia, ya que retrasa
el proporcionarle la educacion adecuada, asi como asesora-
miento y ayuda alos padres. El diagndstico correcto se debe
efectuar basandose en la historia completay en el cuadro de
conducta actual, no solo en test de lenguaje. Hay algunos
nifios, en el limite entre el autismoy los trastornos del len-
guaje receptivo, en los que se hace dificil el diagndstico. Lo
importante es evaluar la natural eza exacta de las deficiencias
en cada nifio individual y preparar los programas educativos
y de guia de la conducta para sus necesidades concretas.
Los nifios con trastornos puros del lenguaje expresivo pue-
den comprender el habla. Pueden utilizar métodos de comu-
nicacion diferentes del habla, son normal mente sociables, aun-
gue inmaduros, y tienen juegos de imitacion social. Los
problemas expresivos pueden ir asociados a una mala coordina-
cion motriz. También se pueden dar junto atrastornos autistas.

TRASTORNO SEMANTICO-PRAGMATICO

Laidea de la existencia de este sindrome se expuso por
vez primera hace solo unos afos. Se describe como un esta-
do en el que el habla se produce con fluidez y es gramati-
calmente correcta, pero hay un déficit serio en la compren-
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sién de la misma. Se produce mucha repeticién y con fre-
cuenciaecolaliainmediatay retardada. Los nifios tienen bue-
na memoriay aprenden a leer precozmente pero con una
mala comprension. El aspecto pragméatico del lenguaje es su
utilizacién en la conversacion social y su adecuacién alas
situaciones. Esto es considerablemente deficiente en el sin-
drome. Algunos tienen intereses particularesy rutinas repe-
titivas. Como sefialaron Sarah Lister Brook y Dermot Bowler,
gue compararon los estudios publicados sobre el tema, ésta
es una descripcion del grupo de los «activos pero extranos»
entre los trastornos autistas, que incluye los que se pueden
diagnosticar como sindrome de Asperger. Algunos profesio-
nales que son especialistas en linglistica o en terapia del
lenguaje insisten en que el trastorno semantico-pragmatico
puede existir separado del espectro autista. Esto ocurre nor-
mal mente porque se concentran en el lenguaje, sin exami-
nar el patron de conductaglobal y el desarrollo desde lainfan-
ciade los nifios a los que se da este diagnéstico. La mayoria
de las personas que trabajan en el campo de los trastornos
autistas no consideran que sirva de nada el separar los tras-
tornos semantico-pragmaticos del espectro autista. La des-
ventaja de hacerlo es el fallo en el reconocimiento del patron
global de discapacidades del nifioy, por lo tanto, una defi-
ciencia en la consideracion de todas sus necesidades. Es tam-
bién muy desorientador para los padres.

TRASTORNOS DE LA ATENCION,
LA COORDINACION MOTRIZ Y LA PERCEPCION

Todos estos trastornos del desarrollo se pueden presentar
solos 0 combinados. Se pueden asociar con trastornos del len-
guaje, con hiperactividad o con hipoactividad. Los problemas
perceptivos incluyen la confusion de letrasy lainversiéon de
letras y palabras, por lo que se asocian a dificultades para
aprender aleer, escribir y deletrear. Es normal lainsistencia
en seguir rutinasy laresistenciaa cambio. En Suecia, Chris-
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topher Gillbergy sus colaboradores han hallado que, entre los
nifios que tienen una combinacién de trastornos de la aten-
cién, la coordinacion motriz y la percepcion, conocido como
sindrome DAMP (disorders of attention, motor coordination and
perception) hay algunos que se pueden diagnosticar como tras-
torno autista, especialmente en laforma descrita por Asperger.
Al igual que en todos los trastornos del desarrollo, es impor-
tante obtener una historia detallada e identificar cada ele-
mento que pudieraestar presentey su gravedad, méas que deci-
dir que uno de los estados explica todos los otros rasgos.

MUTISMO SELECTIVO

Un pequefio nimero de nifios habla en una situacién
(por ejemplo, en casa) y se quedan callados en cualquier otro
lugar (por ejemplo, en laescuela). Latimidez y la resisten-
ciaahablar en situaciones extrafias es bastante normal en los
muy pequefios cuando estan empezando a hablar, pero es
motivo de preocupacion si continla hasta la edad escolar.

El «mutismo selectivo», como se denomina esta conducta,
se puede asociar auna diversidad de problemas del hablay de
la conducta, que incluyen los trastornos autistas. El objetivo
del diagndstico es encontrar las razones de la conducta. Como
siempre, hace falta una historia completa desde la infanciay
detalles del patrén de conducta global del nifio en diferen-
tes ambientes, el modo en que utiliza el lenguaje cuando el
nifio hablay si utiliza métodos de comunicacién no verbales.
El término «mutismo selectivo» es el nombre de un tipo con-
creto de conducta, no un diagnéstico en si mismo, por lo que
no explicala conducta autistasi es que esta presente.

TRASTORNOS PSIQUIATRICOS

Cualquier tipo de estado psiquiétrico puede complicar
los trastornos autistas, especialmente en la adolescenciay en
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los primeros afios de la vida adulta (véase capitulo 14).
Frecuentemente surgen dificultades de diagndéstico y trata-
miento porque el psiquiatra, ademas de los conocimientos
sobre la enfermedad psiquiéatrica adulta, tiene también que
ser consciente de los trastornos del espectro autistatal como
aparecen en adolescentesy adultos, especialmente en los que
son mas capaces. Los errores de diagndstico son de tres tipos,
y cualquiera de ellos puede llevar a una recomendacién ina-
decuada de tratamiento, de serviciosy de asistencia alargo
plazo.

El primer tipo de error es confundir un trastorno autista
sin complicaciones con una enfermedad psiquiétrica. Se ha
etiquetado erréneamente a adultos con trastornos autistas
no diagnosticados, de capacidad limite, media o alta, como
gue padecian todosy cada uno de los trastornos psiquiatri-
cos. Entre los errores diagnésticos mas normal es estan los
trastornos obsesivo-compulsivos, la depresion y la esquizo-
frenia. Es necesario obtener de alguno de los padres una his-
toria del desarrollo, que cubratodos los detalles pertinentes
para un diagnostico correcto.

Es raro que los trastornos psiquiatricos que normalmen-
te se ven en la adolescencia o en lavida adulta se presenten
en lanifiez y que den lugar a una conducta extrafia. Se tie-
nen que diferenciar de los trastornos autistas por la historia
y por la observacion de la conducta. La esquizofrenia infan-
til es extremadamente raray nunca se ha comunicado que
comenzara antes de |os siete afios de edad. Es mas probable
la confusion en el diagndstico con el tipo de nifio con un tras-
torno autista que realiza aproximaciones sociales activas pero
extrafias y que tienejuegos pseudoimitativos. El diagnosti-
co de esquizofrenia se deberia efectuar sblo si el nifio infor-
ma de los delirios o las alucinaciones tipicas de este estado,
lo que supone que sdlo se puede diagnosticar si €l nifio tie-
ne un habla suficiente.

El diagndstico de «trastorno esquizoide de la personali-
dad» ha dado lugar a algunas confusiones. El término «tras-
torno de la personalidad» se utiliza para abarcar diversos
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patrones de conducta que son considerablemente diferentes
de lo aceptado culturalmente y que son coherentesy tipi-
cos del individuo en cuestién, pero no explicables por una
enfermedad psiquiatrica. El problema es que los factores que
subyacen ala personalidad, tanto si esnormal como si es des-
viada, alin no se conocen. En el caso de la «personalidad
esquizoide», las descripciones que se han escrito acerca de
personas con esta etiqueta han incluido, desde luego, algu-
nas que tenian trastornos del espectro aurista, especialmen-
te del tipo descrito por Asperger. Los criterios de la ICD-10
parael trastorno esquizoide de la personalidad incluyen aspec-
tos como el desapego emocional, una capacidad limitada para
mostrar afecto a otros, eleccién continuada de actividades
solitariasy carencia de amigos intimos, todo o cual se pue-
de dar en los trastornos autistas.

Unainvestigacion de Digby Tantam sobre adultos que se
gjustaban alos criterios diagndsticos de la «personalidad esqui-
zoide» demostraba que muchos tenian un diagnéstico de tras-
torno del espectro autista si se basaba en la historia del desa-
rrollo. Algunos profesionales han utilizado la etiqueta de
«personalidad esquizoide» para adultos jovenes que se com-
portaron exactamente como Asperger describi6é desde lapri-
merainfanciay en lo sucesivo. Esta claro que lo que ha suce-
dido es que los psiquiatras que trabajan con nifiosy los que
trabajan sdlo con adultos han visto alos mismos tipos de per-
sonas pero en diferentes etapas de su viday han colocado
diferentes etiquetas a las mismas personas. La gama de cua-
dros clinicos que cubre el término «trastorno esquizoide de
la personalidad» no es idéntica alos trastornos del espectro
autista en las personas mas capaces, pero tiene muchas cosas
en comun. ¢Qué etiqueta es mejor cuando se puede elegir?
Larespuesta es elegir la que ayude més a la persona en cues-
tion. La etiqueta «trastorno de la personalidad» esvagay
general, y no tiene implicaciones utiles. El término «tras-
torno esquizoide de la personalidad» sugiere una relacion
con la esquizofrenia, pero no hay pruebas de que las perso-
nas con estados autistas tengan mas probabilidad que cual-
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quier otra de desarrollar una esquizofrenia en lavida adul-
ta. Decir que alguien tiene una «personalidad esquizoide»
no proporciona ninguna guia sobre el tratamiento o sobre
los tipos de ayudas y servicios que precisan. En contraste, la
clasificacion como trastorno del espectro autista, que se reco-
noce como un trastorno del desarrollo, llevaainvestigar con
precision qué aspectos del desarrollo estan afectadosy des-
pués plantearse lo que se puede hacer para aliviar los pro-
blemas. Este enfoque ha tenido una importancia préacticafun-
damental en cuanto a formas de ayudar alas personas con
trastornos del espectro autista, por lo que es recomendable
esta clasificacion diagnéstica.

El segundo tipo de error es pasar por alto una enferme-
dad psiquiatrica que complica un trastorno autista. Esto es
facil que suceda debido ala dificultad de obtener una his-
toria total y coherente de los sintomas de la persona con un
trastorno autista. Es esencial lainformacién de los padres u
otros cuidadores, especialmente en cuanto a cambios recien-
tes respecto al patrén habitual de conducta.

El tercer tipo de error es diagnosticar una enfermedad
psiquiatricay no reconocer la presencia de un trastorno autis-
ta subyacente. Esto puede suceder cuando es muy evidente
la enfermedad psiquiétrica pero no se ha preguntado alos
padres por la pertinente historia del desarrollo. Seria una
ayuda si €l psiquiatra que diagnosticay tratala enfermedad
psiquiatrica tuviera cierta experiencia con adultos con tras-
tornos autistas y estuviera atento a rarezas en la interaccién
social y en la comunicacion.

CONSECUENCIAS DE LA PRIVACION

Los bebésy los nifios pequefios que se ven gravemente
privados de experiencias estimulantes, especialmente del con-
tacto cercano y de la comunicacion con la personaque le cui-
da, se mantienen retrasados en el desarrollo social, del len-
guaje y de la comunicacién. Pueden ser tan retraidos e
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insensibles que pueden dar la impresion de ser autistas. La
observacion minuciosa del patron de conducta global mues-
tralas diferencias, pero el punto méas importante parael diag-
noéstico es el efecto que se derivade proporcionar al nifio una
atencion mejor y experiencias mas amplias. El nifio privado
de estimulos, en unas pocas semanas o0 incluso en dias de reci-
bir tal atencién, comienza a avanzar a pasos agigantados en
todas las areas del desarrollo. Por otra parte, el progreso de
un nifio con un trastorno autista es penosamente lento y per-
manecen las deficiencias basicas, incluso después de afios de
amoroso cuidado y paciente ensefianza.

Clarke y Clarke, en su libro Early Experience: Myths and
Evidence, dan algunos ejemplosinteresantisimos de nifios pri-
vados que fueron en algin momento rescatadosy comentan
la cuestién no resuelta de coOmo tiene que continuar unagra-
vey larga privacién de estimulos antes de que los efectos
sean irreversibles. Las dificultades en el diagndstico surgen
si un nifio que tiene graves dificultades para el aprendizaje
0 un trastorno autista, sucede también que ha estado pri-
vado de estimulos en sus primeros afios. La tentacion es expli-
car las dificultades como derivadas de un mal entorno, pero
una observacion cuidadosa de todas las evidencias muestra
lo inadecuado de este tipo de explicacion.



Capitulo 7

¢CUAL ES LA CAUSA DE LOS TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA?

En el capitulo 1 se hadescrito brevemente la historiade
las ideas sobre las causas de |os trastornos autistas.

Cuando se escribié la primera edicion de este libro, en
1970, habia atin muchos profesionales que creian en las teo-
rias de que €l autismo se debiaal modo en que los padres cria-
ban a sus hijos. En aquel momento era necesario revisar en
detalle los argumentos en proy en contrade estas ideas. Nunca
hubo pruebas cientificas que apoyaran este punto de vista.
Tan pronto como se llevaron a cabo investigaciones adecua-
damente controladas, se hizo evidente que tales teorias eran
erréneas. Ahora, nadie que tenga un conocimiento solido de
lainvestigacion en este campo mantiene tales creencias, por-
gue estd muy demostrado que se trata de una causafisicaque
conduce aun trastorno del desarrollo. Lafrecuenciade laepi-
lepsiay de dificultades generalizadas de aprendizaje son indi-
cadores clinicos de una disfuncién cerebral, aparte de los des-
cubrimientos por medio de técnicas especiales de exploracion.
Continuan las investigaciones para averiguar la naturaleza de
la causafisica, 0 mas probablemente las causas.

Lainvestigacion en cuanto al origen se dirige atres nive-
les diferentes pero interrelacionados; éstos son: las causas ori-
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ginales, lalocalizaciony lanaturaleza de lapatologia del cere-
bro producida por las causas originales, y las deficiencias
de lafuncién psicoldgica debidas a la patologia cerebral que
se produjo por la causa original, y como todo esto lleva a ano-
malias observables en la conducta. Es unaversion cientifica
de the House that Jack Built (el cuento de nunca acabar).

CAUSAS ORIGINALES

Los estudios han demostrado que unadiversidad de tras-
tornos clinicos concretos, susceptibles de producir patologia
cerebral, se pueden asociar atrastornos autistas. Algunos de
éstos se han mencionado en el capitulo 6.

Los problemas en el nacimiento tienden a ser significa
tivamente mas frecuentes que la media entre los nifios con
trastornos autistas. En el pasado se pensaba que ésta podria
ser la causa de algunas discapacidades congénitas, incluido
el autismo. Sin embargo, ahora se consideraque agunos naci-
mientos dificiles se relacionan con anomalias preexistentes
en el nifo. Parece que el bebé tiene que contribuir al pro-
ceso del nacimientoy que las anomalias prenatales en el desa
rrollo pueden crear dificultades. Esto es de notable interés
porque ahora existe una considerable evidencia de que, ade-
mas de los estados clinicos genéticos asociados ala conduc-
ta autista, como la esclerosis tuberosa, los factores genéticos
son importantes en muchos casos de trastornos autistas. Los
estudios sobre gemelos y sobre historias familiares han mos-
trado hallazgos positivos. Los patrones familiares indican que
la causa no es simplemente un Unico gen dominante o rece-
sivo. El mecanismo tiene que ser complejo y probablemente
implica a mas de un gen.

Equipos de investigacion de diferentes paises se ocupan
ahora de intentar localizar los cromosomasy los genes que
son responsables de la patologia, especialmente en el autis-
mo del tipo descrito por Kanner, aunque ya esta claro que
dentro de unafamilia extensa se puede dar méas de un tipo
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de trastorno autista, asi como otros retrasos o discapacidades
en el desarrollo. Un estudio de Patrick Bolton y sus colabo-
radores, publicado en 1994, planteaba que, entre los her-
manos de nifos con autismo tipico, cercadel 3% tenian tam-
bién autismo tipico y el mismo porcentaje tenian otros
trastornos generalizados del desarrollo (trastornos del espec-
tro autista). Los diagnosticos se basaban en los criterios del
sistema de clasificacion internacional de enfermedades, el
ICD-10. Buscaron también deficiencias mas sutiles de la comu-
nicacion y de lainteraccién social y patrones repetitivos de
conducta que fueran insuficientes parajustificar el diagnés-
tico de un trastorno del espectro autista. Encontraron que el
20% tenian una o més de estas deficiencias en formas leves.
Se compar0 a estos nifios con un grupo de nifios con sin-
drome de Down. Estos no tenian hermanos con trastornos
autistasy sélo el 3% tenian deficiencias leves. Parece que, a
menos gque sea especialmente improbable que los hermanos
de los nifios con sindrome de Down tengan deficiencias de
tipo autista, los hermanos de nifios con autismo tipico es
mucho mas probable que tengan autismo o rasgos de tipo
autista que la poblacién general.

Hay opiniones diversas entre los investigadores en cuan-
to a la proporcidn de nifios cuyo autismo tipico parece
deberse a un estado clinico identificable. Las mejores esti-
maciones provienen de los estudios epidemioldgicos que
tienen en cuentay examinan a todos los nifios elegibles,
porgue si un nifio tiene, por ejemplo, esclerosis tuberosa,
el autismo asociado puede que no se reconozcay no se remi-
taaunaclinica especializada. Las cifras de los estudios epi-
demiolégicos del autismo tipico varian debido a diferencias
en los criterios de seleccidn, pero parece que alrededor de
una cuarta parte tiene un estado clinico identificable que
es probable que haya producido el autismo. Es mas proba-
ble encontrar estos estados entre los que tienen dificulta-
des generalizadas de aprendizaje graves o profundas, aun-
gue se pueden presentar en individuos con cualquier nivel
de capacidad.
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AUln no se han llevado a cabo estudios detallados sobre
los estados clinicos asociados al cuadro de Asperger, pero
se han comunicado casosindividuales con, por ejemplo, escle-
rosis tuberosa. Se sabe que entre las personas con la conducta
descrita por Asperger son normales los problemas durante
el nacimiento.

PATOLOGIA DEL CEREBRO

¢Como y donde afectan al cerebro las causas originales?
¢Se asientan todos los tipos de causas en las mismas estruc-
turasy funciones del cerebro o existen diferentes cuadros
patoldgicos que pueden dar lugar a la conducta autista?
¢Tienen los diferentes subgrupos diferentes tipos de disfun-
ciones cerebrales? Estas preguntas siguen sin respuesta, pero
los avances en las técnicas de representacion de imagenes del
cerebro, la neuroanatomia, lafisiologiay la bioquimicahan
contribuido alas investigaciones sobre lafunciéon normal del
cerebro y sobre la patologia cerebral.

— Durante afios se han propuesto diversas teorias en cuan-
to alasareas del cerebro afectadas. Las Ultimas investigaciones
aluden a que estan implicadas las zonas denominadas sistema
limbicoy cerebelo.Un estudio anatdmico forense de seis cere-
bros de individuos que tenian autismo del tipo descrito por
Kanner, llevado a cabo en los Estados Unidos por Margaret
Baumany ThomasKemper, descrito en su libro The Neur obiobgy
of Autism, mostraba anomalias a escala microscépica en estas
areas, que probablemente se remontaban a antes del naci-
miento. Es probable que lesiones prenatal es en estas areasinter-
fieran con el proceso de todo tipo de informacion recibida por
medio de los sentidos y que tengan efectos considerables en
el aprendizaje, en larespuesta emocional y en la conducta
en general. Los resultados se pueden relacionar con el hecho
de que lamemoria mecanicaen el autismo es buenafrecuen-
temente, mientras que la memoria que requiere que se aso-
cieny procesen datos de informacion es mala.
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Continta también la investigacién sobre los neurotrans-
misores implicados en latransmision de mensajes en €l cere-
bro y sobre las medidas fisiol6gicas de |a actividad cerebral.
Hasta lafechalos resultados ho son consistentes, pero la mejo-
ra en los métodos, que incluyen las nuevas técnicas de imé&
genes del cerebro, es de esperar que produzca en el futuro
resultados méas concluyentes. También hay ahorainterés en
las hormonas, como la oxitocina, que afectan al desarrollo
precoz del cerebro.

DISFUNCIONES PSICOLOGICAS

Se han llevado a cabo todo tipo de estudios sobre dife-
rentes aspectos de las disfunciones psicoldgicas, en un inten-
to de identificar la naturaleza de la discapacidad, o discapa-
cidades, que subyacen ala conducta tipica, especialmente a
la triada de deficiencias. Incluyen investigaciones sobre €l
lenguaje, la memoria, laatenciony las habilidades visoespa-
ciales. Los desarrollos mas recientes en este area brotan del
trabajo sobre el crecimiento de la comprension de los pen-
samientosy los sentimientos de las otras personas en 10s nifios
normales. A esta habilidad del desarrollo se ladenomina «teo-
ria de la mente». Uta Frith y Simén Baron-Cohen, con sus
colaboradores, lainvestigaron en nifios con autismo del tipo
de Kanner y encontraron deficiencias importantes. Esto se
gusta mucho alatipicaindiferencia socid de los nifios peque-
flos con autismo, y alaingenuidad socia de los individuos
Mmayores mas capaces.

En investigaciones posteriores se hicieron evidentes las
complicaciones; ésta es una experienciafamiliar en el cam-
po de lainvestigacion. El nivel de desarrollo de lateoriade
lamente, incluso en el autismo, estarelacionado con la com-
prension del lenguaje. Algunos nifios pueden pasar con éxi-
to los test mas sencillos, aunque resultan vencidos por las tare-
as méas complejas de la teoria de la mente. Cuando se prueba
alos adultosjévenes con el patréon descrito por Asperger,
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algunos son capaces de pasar con acierto todos los test, aun-
gue muestren una notable faltade comprension de otras per-
sonas en situaciones de lavida real. Como ha sefialado Uta
Frith, los test de lateoria de lamente que se han desarrolla-
do hasta lafecha estan disefiados para la investigacion y no
se deben utilizar para el diagnostico de las condiciones autis-
tas. El administrar estos test no excluye el diagnostico. Hace
falta desarrollar test més sofisticados para revelar la natura-
leza exacta de |la deficiencia social.

Como se comento en el capitulo 2, parece que las per-
sonas con trastornos autistas tienen muchas dificultades para
ver, 0 mejor para sentir, el significado de sus experiencias. En
lugar de desarrollar el patron de prioridades habitual, que
es comun ala humanidad aunque modificado por la cultu-
ra, paralas personas con trastornos autistas solo tienen sig-
nificado emocional unas pocas cosasy éstas tienden a ser idio-
sincrasicas de la personaen cuestion y normalmente de poca
utilidad para adaptarse a lavida. Las investigaciones sobre
como el cerebro asignauna significacion alos objetosy alos
acontecimientos pueden resultar de gran importancia para
los trastornos autistas.

En relacién con todas las investigaciones en este campo,
se deben tener en cuenta cuatro problemas. Primero, dado
gue los trastornos autistas se pueden asociar a diversos esta-
dos que afectan al cerebro, se deben distinguir las anomalias
especificas del autismo de otras que puedan estar presentes.
Segundo, los problemas relacionados con el autismo se tie-
nen que separar de aquellos que se deban a cualquier di-
ficultad de aprendizaje asociada. Es dificil, porque las difi-
cultades de aprendizaje se pueden presentar como una
consecuencia de los trastornos autistas, asi como de otros esta-
dos que pueden estar presentes, ligados al autismo. Tercero,
los rasgos, tales como respuestas extranas a los estimul os sen-
soriales y problemas motores, que son muy normales en los
trastornos autistas pero que no se consideran esenciales para
el diagnostico, se deben tener en cuenta también para cua-
quier teoriaglobal delas causas. Cuarto, las dificultades para
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la definicion de los trastornos autistas hace dificil comparar
los diversos estudios. Se han disefiado cuestionarios de entre-
vistay observacion para obtener una informacion clinica deta-
llada, que ayude a asegurar la comparabilidad entre las mues-
tras de los sujetos utilizados para la investigacion. Resultan
una ayuda, pero no solucionan totalmente los problemas.

Muchas de las investigaciones hasta la fecha se han cen-
trado en nifios que tienen el autismo del tipo de Kanner. Mas
recientemente, se han investigado los que tienen la conduc-
ta descrita por Asperger. Seriainteresantey util ampliar las
investigaciones para que cubran atodoslos que tienen latria-
da de deficiencias e incluyan a adultos de todas las edades,
asl como anifos. Otro enfoque para investigar en este cam-
po seriacomparar la patologia de los trastornos autistas con
las de otros estados, como el X fragil, en los que se encuen-
tran algunos de los aspectos del cuadro autista, aunque no
todos.



Segunda  parte

FORMAS DE AYUDAR



Capitulo 8

DAR SENTIDO AL TIEIMPO Y AL ESPACIO

Los trastornos autistas afectan a todas las actividades de
lavida diariay normalmente son paratodalavida, aunque
tienden a unaleve mejoria. No se sabe de ningun remedio
para estas discapacidades, pero eso no significa que no se pue-
da hacer nada. Se puede ayudar alos afectados a compensar
sus dificultades por medio de métodos especiales de educa-
cidn, tanto en el hogar como en la escuela. En muchos sen-
tidos, es un problema similar al que tienen que afrontar los
padresy profesores de nifios con deficiencias auditivas o visua
les que no se pueden curar. Por medio de la educacion es
posible ayudar alos nifios adesarrollarse hasta el maximo de
su potencial, sea éste grande o pequefio, y dar alos adultos
las oportunidades para hacer el mejor uso de las destrezas
gue de hecho poseen. Algunos de los nifios tienen demasia-
das discapacidades adicionales como para hacer muchos pro-
gresos pero, incluso en estos casos, vale la penatratar de esti-
mular la conducta mas adecuaday ensefiarles simplemente
el autocuidado. Se puede conseguir mucho mas paralos que
sSon mas capaces.

En gran medida, las dificultades de aprendizaje y la con-
ducta inadecuada presentes en los trastornos del espectro
autista son similares a las que se encuentran en otras disca-
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pacidades del desarrollo y se pueden aplicar muchos de los
principios generales subyacentes a los métodos de ensefian-
zay asistencia. Sin embargo, laincapacidad bésica autista para
dar sentido alas experiencias pasadasy presentes lleva a difi-
cultades especificas alahora de comprender el tiempoy el
espacio. Los programas de ensefianza o de asistencia son Uti-
les s6lo si se comprenden y si se tienen en cuenta estas difi-
cultades. En el resto de este libro se expondran, bajo dife-
rentes titulos, muchos més ejemplos de problemas sobre el
tiempo y el espacio y propuestas de formas de ayuda, pero
este aspecto de los trastornos autistas es tan importante para
comprender como ven el mundo los nifiosy los adultos, que
necesita por si mismo un capitulo completo.

Los problemas con el tiempo no estan relacionados con
decir lahoradel reloj, cosa que algunas personas con tras-
tornos autistas son capaces de hacer bien. Las dificultades
estriban en entender el paso del tiempo y relacionarlo con
las actividades en marcha. Frecuentemente se expresa como
unaincapacidad para esperar. Laimpaciencia es normal en
todos los nifios pequefios, pero en las personas con trastor-
nos autistas puede continuar durante afios, incluso en lavida
adulta. Algunos comienzan agritar si tienen que esperar méas
de un segundo la comida, para dar un paseo o0 un vige en
coche, o paracualquier cosa que quieran. Otro aspecto de la
mala comprensién del tiempo se observa cuando se trata
de convencer a un nifio para que se lave, se vistay normal-
mente para prepararse parair alaescuela o acualquier otro
sitio dentro de un tiempo limitado. Incluso los individuos
mas capaces pueden encontrar imposible hacer frente alas
limitaciones del tiempo y esto puede ser una barrera impor-
tante parallegar a hacerse independientes.

Uno de los ejemplos més claros de confusion en el tiem-
po es laformaen que preguntan para tranquilizarse, aque-
llos que hablan lo suficiente, sobre acontecimientos futuros
y cuando tendran lugar. Quieren que se les informe de los
horarios con exactitud, no una, sino infinitasveces. Los padres
y los profesores estédn tentados de atribuirlo a un deseo de
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Ilamar la atencién o de molestar, pero la ansiedad subyacente
relacionada con las preguntas muestra que hay una dificul-
tad real para comprender que el futuro se hara presente al
fin. Otro aspecto de este problema es |a falta de conciencia
de que un acontecimiento, unavez que comienza, llegard a
su fin. Algunos nifios se han sentido extremadamente angus-
tiados cuando les han llevado a una nueva excursion, porque
no saben si volveran a casay no disponen de palabras para
preguntar. El miedo que supone el estar perdido en el tiem-
po explica también por qué se produce a menudo una fuer-
te reaccion adversa ante cualquier cambio imprevisible en el
horario esperado. Algunos nifios de los méas capaces, que
saben leer lahoraen €l reloj, llegan a estar obsesionados con
el tiempo y exigen que todo suceda en el preciso momento
preestablecido. Pobre del padre de un nifio asi, que le pro-
mete hacer algo «en cinco minutos» y tarda seis minutosy
catorce segundos.

El problema con el tiempo es que no se puede ver o0 sen-
tir, sino que tiene que deducirse de la secuencia de los acon-
tecimientos. Hay un cierto parecido con el habla, que no tie-
ne unaformavisible o tangible, y desaparece en cuanto se ha
pronunciado la palabra. Parece que las personas con tras-
tornos autistas tienen grandes problemas en hacer frente a
la secuencia de los hechos que no tienen una existencia con-
creta e independiente. Los conceptos sobre el tiempo siem-
pre han asombrado y fascinado a losfil6sofos, pero la mayo-
ria de la gente nace con la capacidad de comprenderlo en
términos cotidianos. A las personas con trastornos autistas
parece faltarles esta comprension hasta un grado conside-
rablemente discrepante de su nivel de inteligencia.

El mejor modo de ayudarles es representar el paso del
tiempo en términos practicos: |o abstracto tiene que hacer-
se concreto. Las tablas de horarios 0 agendas visuales son de
un valor incalculable. Se pueden componer de dibujos, foto-
grafias, palabras si el nifio sabe leer o una combinacién de
todos ellos. Los dias se pueden dividir en segmentos marca-
dos por las horas de las comidasy los refrigerios. La secuen-
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cia del tiempo se puede indicar por medio de la progresion
de dias de izquierda a derecha, en los paises en que existe
estaformade escritura. Cada nifio debe tener su propia agen-
da. El diapuede comenzar con €l repaso del nifio de los acon-
tecimientos de ese dia en imégenes, con la ayuda de uno de
los padres o un profesor. A algunos nifios les gusta sefialar €l
dia anterior paraindicar que ha pasado. Al hablar sobre la
agenda, se debe explicar el final de cadahecho, al igual que
su comienzo: «Después del almuerzo iremos al parquey juga-
remos en el columpio. Despuésvolveremos a casa». Al salir
de excursién, hay que dejar claro que terminara con lavuel-
taacasao aotro punto de destino.

Dichas agendas son Utiles paraintroducir cambios plani-
ficados en el programa. Hay que evitar los cambios no pla-
nificados siempre que seaposible. Si surgen de repente, se
debe dar tanta justificacién y tranquilidad como sea posible.
A algunos nifos les gustaincluir en su agendapersonal cual-
guier cambio inesperado, como un registro del pasado del
gue pueden hablar después. Se deben conservar las agendas
para que las puedan utilizar parahablar del pasado, asi como
del futuro. Esto puede ser una fuente de mucho placer para
algunos nifios. Los padres dicen a menudo lo triste que es
gue sus hijos no parezcan recordar acontecimientos felices,
0 esperar ocasiones de disfrute, especialmente la Navidad u
otrasfiestas especiales, porque significa que carecen de dos
de las mayores fuentes de placer de lavida. Crear y mante-
ner recuerdos de acontecimientos pasadosy futuros ayuda a
desarrollar laapreciacion de los placeres pasados y de los que
vendran. Con esta finalidad se pueden utilizar fotografias,
diapositivas y videos.

También se pueden marcar sefiales para el paso de perio-
dos més cortos de tiempo. Se puede ayudar a un nifio a seguir
con latarea o aesperar tranquilo a que suceda algo, si se sefia
la de algin modo el tiempo dedicado a la espera. A menos
gue el nifio sepa leer €l reloj, normalmente no le es posible
comprender que el tiempo se mueve mirando un reloj digi-
tal o analdgico. Les es méasfécil si el final de un periodo de
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tiempo se le indica por medio de un despertador o un avi-
sador de cocina. Como alternativa, se puede hacer visible €l
tiempo utilizando algun mecanismo, como el método infor-
matico que muestra el progreso de un programa coloreando
gradualmente un largo rectangulo.

Los nifios més capaces también necesitan ayuda para orga-
nizarse. Los problemas son especia mente agudos en las escue-
las ordinarias. Las agendas personales, las listas escritas, por
ejemplo, delas cosas que tienen que llevar cada dia ala escue-
la, las instrucciones escritasy |os mapas para mostrarles don-
dey cuando deben ir si tienen clases en méas de un aula, pue-
den facilitar su paso por la escuela. Es esencial que haya
alguien aquien puedan dirigirse parapedir ayuday que com-
prenda las razones de su confusion. Los adultos con un
empleo necesitan también el mismo tipo de ayuda.

Las personas con trastornos autistas tienen igualmente
problemas para comprender los limitesy las relaciones entre
6T objetos en elespacio. Los muy pequefiosy los que estén
gravemente discapacitados, pueden confundirse sobre las
diversas partes de su propio cuerpo. Por ejemplo, alos cin-
co afos de edad, una nifia con autismo todavia se mirabala
mano que saliade lamangacomo si no lahubieravisto nun-
ca. Los nifios pueden encontrar dificil relacionar imagenes
del mismo objeto visto desde diferentes puntos de vista, 10
gue puede explicar por qué frecuentemente examinan de
cerca objetos desde diferentes &ngulos. Pueden no ser cons-
cientes de los limites entre objetos que a otros les parecen
tan claros. Por ejemplo, pueden no saber dénde acaba su casa
y comienza la siguiente. Normalmente no son nada cons-
cientes de las fronteras sutiles que no estan marcadas fisica-
mente, como el espacio personal de otra persona, o las éreas
gue ocupan otras familias en una playa abarrotada. No es sor-
prendente que se sientan desconcertados por las complejas
relaciones entre las personas.

Para ayudar areducir la confusion, las fronteras en el espa-
cioy en el tiempoy las relaciones entre las personas, |os obje-
tosy los hechos, se tienen que explicar del modo més senci-
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ILo posible, utilizando cualquier medio de que se disponga
para expresar los conceptos en términos visualesySe puede
utilizar un dbum de fotos de los lugares conocidos como una
ayuda paralaensefianza. El ver cada dia las fotografias, nom-
brar las cosas que hay en ellasy volver a contar las historias
de los acontecimientos en que el nifio estaimplicado esuna
actividad de la que disfrutan muchos de los nifios. Es un util
sustituto del cuento para dormir para aquellos a los que no
les interesa la ficcion.

Las personas con trastornos autistas carecen de una estruc-
turainterna para su vida. Necesitan tener un marco externo
construido para ellos por los que les cuidan y les ensefian.
Incluso los més capaces necesitan este tipo de apoyo. Los que
tienen mas éxito lo encuentran por si mismos en el trabajoy
en lavivienda que eligen, pero incluso ellos son vulnerables
si la estructura se viene abajo completamente por |os avata
res de lavida

Cualquier cosa que hagas en lavidatiene siempre un lado
oscuro. En este caso la desventgja es que, cuando un nifio
con un trastorno autistavalora una agenda que le ayuda, se
puede convertir en una rutina repetitiva que no hay que cam-
biar en ninguna circunstancia. La utilizacion de técnicas para
introducir cambios deliberadamente ayuda avencerlo. Si lo
sopesamos, a pesar de posibles problemas, |o positivo sobre-
pasa a lo negativo en la utilizacién de agendas.



Capitulo 9

LA TRIADA DE DEFICIENCLAS

El conjunto de las deficiencias de lainteraccion social, la
comunicacion y laimaginacion, con el consiguiente patron
repetitivo de conducta, representa el hilo comdn que rela-
cionaentre si atodos los trastornos autistas, cualesquiera que
sean los otros estados presentes. Los profesores con forma-
cion y experiencia en este campo estan desarrollando méto-
dos para ayudar a los nifios a compensar estas discapacida-
desy existenyaunaserie delibrosy articulos. Aqui, el objetivo
es proporcionar algunas ideas sencillas que los padres pue-
den utilizar en situaciones cotidianas.

LA INTERACCION SOCIAL

Este es el aspecto de los trastornos autistas que origina a
los padres mas dolores de cabezay mas sentimientos de ina-
decuacion y culpa, totalmente inmerecidos.

Desarrollar €l contacto social

El nifio pequefio con autismo tipico del tipo descrito por
Kanner parece aislado e indiferente aotrosy fdiz en su propio
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mundo, siempre que nadie lo perturbe. Unade las barreras
para establecer contacto con uno de estos nifios puede ser €l
desagrado que le produce si le tocan. Esto puede convertir en
unapesadillael aseoy el vestirley hacer que el nifio se resista
a que le cojan de la mano cuando va caminando por la calle.
Paraddjicamente, acas todosles encantajugar alas peleasy se
pueden utilizar éstas para darles el sentimiento de que el con-
tacto con otras personas puede ser divertido. Las sesiones de
juego pueden comenzar con un juego mas activo y después
hacerlo gradual mente mas tranquilo y suave. Este tipo de con-
tacto se puede asociar a otras experiencias de disfrute, como
un refresco o un dulce a media mafiana. Si a nifio le gustala
musica, cosa que les sucede a muchos, pueden sentirse felices
sentandose en el regazo de su padre o de su madre que le mecen
mientras escucha su melodiafavorita. Es posible que esté mas
receptivo después de alguna actividad fisica o después del bario.
Podria ser necesario comenzar solo con unos pocos segundos
de contacto y después incrementar poco a poco el tiempo.

Se pueden ensefiar algunos aspectos de conducta social
adecuada, incluso aunque los utilicen de forma mecanica.
El contacto ocular tiende a mejorar con la edad, pero se pue-
de estimular. Siempre que no le produzca ansiedad, se puede
sostener suavemente la cabeza del nifio para atraer su aten-
cion visual cuando se les habla. Algunos estableceran el con-
tacto ocular si el adulto hace carantofias o canta una de sus
canciones preferidas. Unjuego del que disfrutaba una nifii-
ta era tocar con su nariz la de su madre, que entonces tor-
cia la cabeza para crear un efecto visua divertido. La nifia
establecia el contacto ocular alegremente para pedir este
juego y después lo utilizaba para pedir otras cosas.

También se pueden ensefar sefiales de afecto positivas
con lafamilia. En lugar de dejar que el nifio acepte pasiva-
mente un abrazoy un beso, se le pueden guiar los brazos para
gue devuelva el abrazo. Es mejor que el nifio lo aprenda como
respuesta al afecto de otros mas que fomentar que inicien
ellos el contacto, por si suponen gque éste es el modo de salu-
dar a cualquiera.
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Se puede ensefiar aun nifio asaludar si se le guialamano
correctamente cuando un visitante la ofrece primero. Tam-
bién en este caso, es mejor ensefiarlo como una respuesta a
unamano que se le tiende méas que alentar al nifio a hacer
el primer movimiento, porque no entenderan cuando es
correcto hacerloy cuando no. Con los nifios que hablan, vale
la pena ensefiarles una conducta educada, como decir por
favor y gracias. No tienen idea de por qué la gente hace eso,
pero les ayuda a ser mejor aceptados socialmente.

Aungue les falta el instinto social innato, con el tiempo
| os nifios se vuelven mas apegados, a su modo, alas personas
guéxcuidan de ellos. Esto se debe, en parte, al hecho de que
los padres u otros cuidadores se les hacen familiaresy, en par-
te, porque ellos les dan las cosas que quieren. Es, paraempe-
zar, un «amor por interés», pero con los afios se convierte en
algo mas profundo. Nuncaes o mismo que los sentimientos
instintivos, pero no es menos genuino. El apego crece méas
facilmente si los padres estan tranquilosy son consistentes
en la aproximacién, siempre que exista un claro marco de
normas aplicables a toda lafamiliay que proporcionen al
nifio algunas experiencias agradables que compensen el
hecho de que lavida corriente tiende a ser unafuente cons-
tante de ansiedad y confusion para él.

Los hermanos, especialmente si tienen una edad en la
gue estan deseando vehementementejugar, se convierten
también en algo importante para un nifio con un trastorno
autista. Con frecuencia, el hermano o la hermana conduce
al nifio con autismo atoda clase de actividades en las que no
se embarcarian de otro modo. No importa el hecho de que
sea siempre 0 cas siempre un companero pasivo. La expe-
riencia del juego es un beneficio.

Incluso aunque se relacionen bien con los hermanos, pa-
ralos nifios es mas facil relacionarse con adultos que con
nifios ajenos a la familia, especialmente con los de su edad.
Probablemente es porque los adultos son capaces de adap-
tarse al nifo, mientras que otros nifios, a menos que ten-
gan también hermanos con autismo, no tienen laintuicién
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necesariay no modifican su conducta. La mayoria de los nifios
con trastornos autistas con deficiencias moderadas o impor-
tantes, necesitaran de la supervision y guiade un adulto siem-
pre que estén con un grupo de nifios de la misma edad. Se
les debe proteger de las intimidaciones y de las burlas. Los
nifios con trastornos autistas no saben defenderse y no apren-
den a hacerlo de la experiencia. No tienen ni el ingenio ver-
bal ni las destrezasfisicas para cuidarse a si mismos entre sus
iguales. Nunca se debe permitir que la situacién degenere
hasta el punto de que el nifio autista reaccione con agresivi-
dad, sin orden ni concierto, o bien que se retraigay vague
por su cuenta.

Hasta ahora me he concentrado en modos de fomentar
el contacto social. En algunos nifios que progresan bien se
puede ver la otra cara de la moneda. Pueden volverse exce-
sivamente amistosos y sociables de unaformainmaduray no
lograr discriminar entre las personas que conocen y los total-
mente desconocidos. Una nifia de diez afios se abalanzaba
sobre los extrafos, para su asombro, con un saludo efusivo.
Sus padres tenian que refrenarlay explicarle muchas veces
gue no debia hablar alas personas en la calle a menos que
sus padres hicieran el primer movimiento. Al principio se
ponia muy triste, pero esta etapa pasé en unos meses. No hay
unarespuesta facil, porque los padres no quieren desalentar
la afectividad espontanea que tanto les ha costado estimular.
Sin embargo, no me he encontrado con ningun nifio que se
hayavuelto retraido otravez porgque hayan tenido que repri-
mir su afectuosidad.

Excursiones, vacacionesy situacionessociales

Losviges con los padresy los hermanos forman parte de
lavida social de lafamilia. Los nifios pequefios con trastor-
nos autistas encuentran frecuentemente confusas y amena-
zadoras las multitudesy el bullicio. En esta etapa, se deben
planificar cuidadosamente las excursiones familiares.
Deberian ser bastante cortas y no demasiado lejos de casa,
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para que resulte fécil volver si la situacion se hace demasia-
do penosa. Se pueden intentar diferentes tipos de salidas. Si
unano dabuen resultado, es mejor dejarla durante un tiem-
po e intentarlo de nuevo mas adelante. Unavisitaal zoo, con
animales que huelen, ruidososy movidos, puede aterrorizar
aun pequefio, que la disfrutara cuando sea mayor. Cuando
el niflo comprende, se le puede preparar antes explican-
dole con palabrasy dibujos adonde van air, lo que pasara
alli, cuanto duraray, muy importante, que al final volveran
acasa. Se tienen que incluir en la historia detalles como cuan-
do y dénde comeran, donde estan los aseosy, si no, cbmo
desenvolverse.

La mayoria de los pequefios con trastornos autistas no
comprenden el sentido de lasfiestasde cumpleafiosy no par-
ticipan si los padres invitan a otros nifios, y no tiene sentido
tratar de hacerles participar. A los nifios mayoresy més capa-
ces les puede gustar ir afiestasaunque participen muy poco.
Un chico a que le gustaba sentarse y mirar a los otros nifos
en lasfiestas, se entristecia cuando invitaban a sus hermanas
y no a él. Los anfitriones no se habian dado cuenta de que,
asu modo tranquilo, é disfrutaba. Los padres, que tienen con
frecuencia que situarse entre el mundo y su hijo, tienen que
vencer lavergiienza que puedan sentir y explicar la situacién
asusfamiliaresy conocidos, paraque €l nifio tenga tantavida
social como seaposible. Cuando lafamilia se divierte, el nifio
con un trastorno aurista puede disfrutar teniendo un papel
especial, como ofrecer una fuente con frutos secos o dulces,
0 quitar lamesa después de la comida. Esto se debe practicar
antesy preparar alosinvitados para que expresen su elogioy
aprobacion, si le agrada al nifio.

Aunque algunos nifios con trastornos autistas tienen mie-
do alostrenes 0 alos autobuses, les puede encantar vigiar en
cualquier medio de transporte y pueden estar mas contentos
cuando estan en movimiento que en cualquier otra situacion.
Sin embargo, aparte del vigie en si, las vacaciones fuera de
casa pueden resultar dificiles. Un nifio pequefio puede sen-
tirse aturdido por el nuevo entorno y puede no llegar a seré-
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narse en todo el tiempo que pase lgjos de casa. Muchas fami-
lias no se toman vacaciones, o bien tratan de encontrar una
asistenciaresidencial temporal parael nifio mientras sevael
resto de lafamilia. Los problemas a menudo disminuyen cuan-
do el nifio crece. Primero se deberiaintentar unacorta ausen-
cia. Unas vacaciones de la familia sola, lgjos de otras perso-
nas, tienen claras ventajas.

Como siempre, el preparar al nifio anticipadamente, uti-
lizando fotografias para explicarle con exactitud lo quevaa
ocurrir, es lo que marca la diferencia para los que pueden
entender. Se deben llevar algunas de las cosas favoritas del
nifio y planificar las actividades de manera que se manten-
gatodo lo distraido y contento que sea posible. El objetivo es
que asocie €l ir de vacaciones con momentos felices, paraque
sea mas facil organizar vigies imprevistos. El esfuerzo vae la
pena, porgue las nuevas experiencias de las que el nifio dis-
fruta ayudan a edificar una confianza en el lugar temido. A
una nifa le resultaba dificil tolerar un largo vige de vaca-
ciones la primeravez que lo intentaron. No teniaideade lo
largo que seriani de lo que sucederia al final, a pesar de los
intentos de sus padres de explicarselo. Era capaz de reco-
nocer y comparar palabras escritas, por o que, en el siguien-
tevige largo, le dieron unalista de todas las ciudades y pue-
blos del itinerario. Se le indicaban los signos con los nombres
y ellalos tachaba de su listaal pasar. Resulté ser una ocupa-
cion agradabley le indicaba, en términosvisuales, laduracion
del vige.

LA COMUNICACION

En la primera edicién de este libro, inclui una descrip-
ciéon de un método utilizado por los psicologos que defen-
dian el enfoque del «condicionamiento operante», prepara-
do para ensefiar a hablar a los nifios con trastornos autistas.
Resumiendo, la técnica consistia en «conformar» los sonidos
gue el nifio emitia, recompensandolo cuando se aproxima-
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ba méasy mas alas palabras. Incluso entonces se planteaban
considerables dudas sobre |a eficacia del sistema. Ahora esta
claroquelasdeficienciasdel lenguajeenlostrastornosautistas
sedeben primordial mentealafaltadeunimpulsoinna-

to normal a comunicarse con otros. Puede haber o no tras-
tornos en el desarrollo del lenguaje ademas de esta deficiencia
fundamental, pero los problemas de comunicacion no se pue-
den vencer simplemente ensefiando a nifio a hablar, aunque
fuera posible hacerlo.

Dentro del espectro autistaglobal, que incluye alos més
capaces, la mayoria de los nifios desarrollan el habla antes
0 despuésy muchos lo hacen sin ninguna ayuda especiali-
zada. El problema es que el habla se basa en un vocabulario
aprendido mecanicamente, aunque los que hacen los mayo-
res progresos llegan a ser muy fluidos, con una gran abun-
dancia de palabras. EI mejor modo para que los padres traten
de estimular el uso comunicativo del habla es proporcionar
al nifio una gama de experiencias socialesy de otro tipo tan
amplia como sea posible. El preparar anticipadamente pala-
brasy dibujosy volver a narrar después los acontecimientos
con mas palabrasy dibujos, le proporcionaal nifio laocasion
de establecer relaciones entre acontecimientosy de aprender
gue las palabras tienen significados en el mundo real. Si se
dispone de una cdmara de video, las cintas de ocasiones espe-
ciales pueden ser Utiles para conseguir la atencion de algu-
nos nifios. Aunque se puedan grabar videos, las fotografias
tienen también sus ventajas, porque captan un momento Uni-
co en el tiempo. Los acontecimientos normales de lavida
cotidiana, asi como los vigiesy fiestas especiales, proporcio-
nan mucho material para estas sesiones. Este tipo de inte-
raccion con los padresy hermanos ayuda a los nifios a desa-
rrollar cierta concienciade que el hablar con otros puede ser
interesante y gratificante.

Las anomalias del habla que son caracteristicas de los tras-
tornos autistas se describieron en el capitulo 4. No es préc-
tico corregir estas formas raras de hablar. Es mas importan-
te alentar al nifio a comunicarse del modo que pueda. Cuando
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sea oportuno es mas Util repetir correctamente las expre-
siones del nifio, al responderle, sin criticas.

En contraste con los nifios que hablan muy poco, hay algu-
nos que hablan demasiado y de formarepetitiva. No utilizan el
habla para una comunicacién en dos sentidos. Las mismasideas
de ensanchar sus experienciasy utilizarlas para desarrollar la
comprension son igualmente adecuadas para estos nifos.

Paralos nifios que no han adquirido el hablao es muy limi-
tada, se debe alentar el uso de los signos que de hecho utili-
zan, como indicar tocando o sefialando. Si un nifio no tiene
otraforma de expresar sus necesidades, es preferible que aga-
rre aalguien del brazo para ensefiarle |o que quiere antes que
gritar. En esta etapa, el padre o lamadre pueden ensefiar al
nifio, por repeticion, acontestar a la palabra «enséfiamel 0»
mientras alarga una rnano para que la coja. Se debe aprove-
char cualquier ocasiori pararecompensar los métodos mas ade-
cuados de comunicarse, un método cualquiera es mejor que
nada. Se puede intentar ensefiar un lenguaje de signos con la
mano, como el sistema Makaton, aunque casi siempre se
encuentran las mismas lirnitacionesy anomalias en el lengua-

je de signos que en el lenguaje hablado. S6lo en ocasiones,
algun nifio aprende a usar los signos mucho mejor que el habla.
Probablemente esto ocurre cuando tiene un trastorno adi-
cional del desarrollo que afectaal lenguaje expresivo pero tie-
ne suficiente lenguaje interno para permitirle expresar mas
por signos. Por este motivo, siempre vae lapenatratar de ense-
fiar un lenguaje de signos, pero no se debe presionar al nifio
paraque lo utilice si hay poco o ningln progreso.

LA IMAGINACION

El juego imitativo social es el primer indicador del desa-
rrollo de laimaginacion. Como en el habla, es notorio bien
por su ausencia o por ser repetitivo si es que esta presente.
Algunos nifios aprenderan una secuencia de acciones, como
preparar, servir y ofrecer una supuesta taza de té, pero no se
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puede ensefiar laverdadera creatividad en el juego, especial-
mente el que comparten con otros nifios. A veces los herma-
nosinvolucran alos nifios en los juegos imitativos sociaes, asig-
nandoles un papel que pueden desempefiar tal como les dicen.

Los nifios que tienen juegos imitativos repetitivos, 1o cual
incluye larepresentacion de escenas de videosy de otras fuen-
tes, tienen una forma de estar ocupados que puede ser un
aivio paralos padres. Si el nifio llega a estar tan inmerso en
una actividad que le impide cualquier otra, es necesario limi-
tar el tiempo empleado en dicho juego. Esto compromete a
los padres en |a tarea de encontrar otras actividades que reem-
placen al juego repetitivo.

El valor de laverdaderaimaginacion y creatividad esta en
relacionar experiencias pasadas y presentesy hacer planes
para el futuro, que van desde €l trivial qué hacer mafiana a
los grandes planes para toda lavida. La deficiencia de este
aspectodel desarrolloenlaspersonascontrastornosautistas
esuntemaqueserepiteconstantementealolargo deeste
libro, porque tiene implicaciones muy amplias y profundas
parasusvidas. En el capitulo 8 se han descrito formas de ayu-
dar alos nifios a conceptualizar el pasado, el presentey el
futuro, representandolos en términos visuales.

LA RESISTENCIA AL CAMBIO
Y LASACTIVIDADES REPETITIVAS

Este tipo de conductapunttaalto en lalistade los problemas
gue producen mas preocupacion y desesperacion alos padres.
Si no se maneja adecuadamente, lainsistencia de un nifio en
larutina puede llegar a dominar lavida de todalafamilia

Laconductaes el intento del nifio de introducir orden
en su mundo caético y hay que recordarlo ala hora de esta-
blecer el mejor modo de manejar el problema. Es necesa-
rio organizar lavida del nifio para que tenga un orden y unas
pautas. En un nifio con un trastorno aurista esta inevitable-
mente presente algun tipo de conducta repetitivay hay que
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aceptarlo. Es necesario trazarse una linea firme cuando la
rutina o laresistenciaa cambio llegaaun punto en que inter-
fiere con lavidadel resto de lafamiliae impide a nifio ir ade-
lante hacia actividades mas constructivas.

La solucién diepende de la naturaleza de larutina. Si
el nifio insiste en sostener en la mano un objeto grande y
gue llama negativamente la atencién del pablico, o le impi-
de otras actividades en las que tiene que usar las manos, o
da lugar a otras dificultades, un sistema de reduccién gra-
dual puede dar resultados. Una nifiita insistia en mantener
en la mano un negativo fotogréafico. Siempre que el nega-
tivo se doblaba o se rasgaba, cosa que era inevitable que
sucediera antes o después, gritaba mucho, con fuerza, has-
taque se le daba un nuevo negativo. Sus padres decidieron
hacer los negativos un poquito ma pequefos cada dia. Este
cambio gradual no preocupaba a la nifia. Finalmente se
supero la etapa cuando la pieza del negativo era de alre-
dedor de un centimetro cuadrado. En este punto surgi6 un
nuevo problema. La nifialo mantenia en el centro de la pal-
ma de la mano derecha con layema del dedo corazén. Tan
pronto como se humedecia por el sudor, cosa que sucedia
con frecuencia, le daba una rabieta, aunque no soltaba el
fragmento del negativo. Al final, sus padres decidieron no
darle mas negativos e ignorar los gritos. Después de uno o
dos dias dificiles, la nifia perdié su ultimo fragmento y la
rutina desaparecio.

Algunos objetos no se pueden reducir de tamafio. Una
posible estrategia es permitir a nifio tener el objeto en cier-
tos momentosy no en otros. Si, por algin motivo, se tienen
gue reducir los momentos en que se le permite tener el obje-
to, hay que hacerlo gradualmente. Hace falta mucha firme-
za para comenzar el proceso de las restricciones en el tiem-
po pero, unavez establecidas, pasan a formar parte de la
rutinadel nifio. Unanifa, alos diez afios de edad, querialle-
var siempre consigo un cepillo y un gran recogedor de basu-
ra. Sus padres insistian en que los dejara en casa al salir.
Después de algunas protestas, aceptd |la nuevarutinade colo-
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car el cepilloy el recogedor en un determinado lugar y decir:
«Preparados paralavuelta» cuando salia de casa.

Hay otros tipos de controles que no se pueden conseguir
por estos métodos. Y a se hamencionado el caso de un chico
gue queria conservar los pagquetes de detergente vacios. Era
capaz de encontrar los paquetes en cualquier casaalaque le
llevaran devidtay entrar corriendo en unacasa extrafiasi encon-
trabalapuertaabierta. Si encontrabaun paguetelleno, lovacia
ba en el fregadero o en el suelo. El inico modo en que los
padres podian tratar el problema eraimpedirlo a toda costa.
Escondieron sus propios pagquetes de detergente, visitaban Gni-
camente aamigosy familiares que lo comprendiany que hacian
lo mismo, y agarraban fuertemente al nifio de la mano cuan-
do estaban andando por lacalle. No le llevaban aningunatien-
da que vendiera detergentes. Después de unas semanas, habia
perdido € interés por su busqueda. Si se hadecidido atgjar agu-
naconducta de este tipo y no se puede hacer gradualmente, la
préctica de una obstruccion total eslaque probablemente dara
mas resultado, si es posible llevarlo a cabo.

Algunos nifios involucran a otras personas en sus rutinas.
Un nifio insistiaen que todos los de lafamilia se sentaran cada
uno en lamisma silla en todas las comidas. Susrabietas si se
modificaba el esquema hacian imposible que la familia tuvie-
rainvitados a comer. Para solucionar €l problema, el resto de
lafamilia decidié cambiar sus puestos en cada comida, sin hacer
caso de las rabietas. Durante varios dias, las protestas del nifio
se hicieron mas fuertesy mas largas, disminuyeron durante
unos pocos dias y después cesaron completamente.

Lasrutinas parair ala cama presentan unos problemas espe-
ciales. Los nifios que las tienen no pueden irse adormir hasta
gue se haya completado, sin ningln error, unasecuencia com-
pleja de acciones que incluye alos padres. Es posible disminuir
las rutinas omitiendo un pasito cada pocas noches. La negati-
vaapermitir larutinatotal es probable que lleve arabietasy a
la negativa airse adormir durante algin tiempo. No se pue-
de predecir cuanto puede durar la protesta. Si el llevar acabo
la rutina no supone demasiada carga, es mas fécil aceptarla,
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especialmente si el nifio duerme después tranquilamente. Solo
vale lapenamantener laposturasi larutinaes muy largay com-
plicadao si parece que aumentaen duracion y complejidad.

'Frecuentemente, los padres que han tenido el valor de
atajar una determinada rutina han encontrado que, unavez
resuelto el problema, el nifio parece ser méas consciente de
ellos, de una forma positiva. Los padres ganan confianza en
su capacidad para ayudar a su hijo y el nifio encuentra que
el dejar unarutinano hace que se hunda el mundo. Le han
ayudado a dar un pequefio paso adelante y toda la familia
gana con la experiencia.

Uno de los hechos basicos de los trastornos autistas es
gue, si desaparece unarutina, viene otra a ocupar su lugar.
Sin embargo, si los padres han vencido unacon éxito, las que
siguen tienden a presentar menos problemas. En teoria, se
deberia poder afrontar cada rutina cuando se produce. En
la préactica, la mayoria de los padres encuentran que fun-
ciona bien un compromiso. Algunos de los habitos recon-
fortan a nifioy no producen ningln problema, y éstos pue-
den dejarse. Por ejemplo, no importa si a un nifio le gusta
llevar un determinado objeto pequefio en el bolsillo, siem-
pre que no le dé unarabieta cuando se pierda. Se tienen que
reservar |os esfuerzos para atgjar aquellas rutinas que tienen
efectos adversos en el nifio o en lafamilia

Unavez que los padres se han decidido afrustrar las ruti-
nas inaceptables, es de ayuda tratar de resolver tan pronto
como aparezca una nueva que podria ser problematica. La
tarea es mas sencilla en las etapas iniciales que unavez que
esté bien establecida. Algunas madres toman medidas deli-
beradas para variar las practicas del trabajo doméstico un
poco cada dia, para que los nifios se acostumbren alaidea
de una cierta cantidad de cambios. Esto puede parecer que
contradice lanormade que los nifios autistas necesitan orden
en susvidas. El objetivo es encontrar un equilibrio entre dema-
siada rigidez por una parte y demasiado poca estructura por
laotra. COmo se lleva esto a cabo depende de cada nifio con-
creto y de su familia en particular.



Capitulo 10

COMO REDUCIR LA CONDUCTA
INADECUADA

Cuando un nifio con un trastorno autista comienza a cami-
nar, normalmente se hace evidente el patrén autista de con-
ducta, tanto si hubo signos durante el primer afio como si no
los hubo. Los padres tienen que comenzar €l largo proceso
de ayudar a su hijo a adaptarse a su familiay a mundo.
Durante los afios de la infancia, los problemas con que se
encuentran son muchosy variadosy cada nifio tiene sus pro-
pias dificultades peculiares, asi como las que son comunes
ala mayoria de los nifios. Lo Unico que aqui puedo hacer
es escribir sobre algunas situaciones que los padres han de
afrontar y dar algunas sugerencias basadas en las ideas que
se han demostrado Utiles en la préctica.

Es mejor considerar los modos de ayuda bajo dos prin-
cipales encabezamientos. En este capitulo indicaré formas
de disminuir las conductas inadecuadas. El capitulo siguien-
te tratara de los métodos para fomentar el desarrollo de las
habilidades. Sobre cada uno de estos temas daré unas nor-
mas generales, seguidas de ejemplos practicos sobre modos
de ayudar a los nifios.

Estos dos capitulos tratan de los nifios, e incluyen alos que
tienen trastornos autistas y dificultades de aprendizaje en for-
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mas graves. En capitul os sucesivos se consideraran los proble-
mas especificos de los adolescentesy los adultos asi como los
de los mas capaces. Sin embargo, las ideas que comentamos a
continuacién son basicas paratodoslostrastornosautistasy apli-
cables atodas las edadesy paratodos |los niveles de capacidad.

PRINCIPIOS GENERALES

Ahora esta de moda hablar de la conducta dificil como
de un «reto». Este término se €ligioé con lamejor de las inten-
ciones politicas, pero el resultado no siempre ha sido el desea-
do por los que lo acufiaron. Queriaindicar que la conducta
suponia un «reto» para que los cuidadores encontraran
medios paraayudar ala personaen cuestién. En lugar de eso,
aquellos que no estan en el campo de la conducta lo consi-
deran deliberadamente dificil y provocativo, lo cual excluye
muchos de los tipos de problemas de conducta corrientes en
los trastornos autistas. El término «inadecuado» aplicado a
la conducta, me parece que es neutro y descriptivo.

Hasta que saben el motivo, el tener un hijo con unacon-
ductararay socialmente inadecuada hace que la mayoria de
los padres sientan que es por su culpa, incluso aunque sus otros
hijos se comporten impecablemente. Estos sentimientos no
estan justificados, porque los métodos habituales de criar alos
hijos, basados sobre todo en las suposiciones de que el nifio
comprende lo que sele dice, tiene un cierto deseo de agradar
y una conciencia creciente de las consecuencias de sus actos,
no funcionan con los nifios con trastornos autistas.

En la primera edicién de este libro, comentaba los méto-
dosrigidos de «control de la conducta» desarrollados por los
psicologosy utilizados con nifios con trastornos autistas, entre
otros. Estos métodos se basaban en las teorias acerca de cémo
las personas aprenden patrones de conducta por medio de
larecompensay el castigo. En aguellos momentos habia un
gran interés en esas ideas y la esperanza de que los métodos
producirian mejoras importantes en la conductay en el nivel



COMO REDUCIR LA CONDUCTA INADECUADA 125

de capacidad. Desde entonces, con el paso de los afos, se han
hecho evidentes las limitaciones, especialmente en o que con-
cierne alos nifios con trastornos autistas. Las técnicas de control
de la conducta no ayudan alos nifios aaprender més de lo que
permite su potencial innato. Algunas veces, desde luego no
siempre, los métodos pueden ayudar a controlar la conducta
mientras se estan aplicando pero, tan pronto como cesan, vuel-
ve laconductaanterior. Se encontr6 que las personas con tras-
tornos autistas no generalizan a otras situaciones ninguna mejo-
ra en laconducta o en las habilidades que se producen en
un entorno determinado. Los métodos de control de la con-
ducta no cambian de forma esencial al individuo con un tras-
torno aurista; si se dan resultados (tiles, son temporales.

Ademas de la falta de efectos permanentes en los tras-
tornos autistas, se han hecho otras criticas importantes.
Primero, al principio, algunos psicélogos utilizaban para €li-
minar la conducta inadecuada unos métodos tan duros que
ahora se considerarian maltrato. En cualquier caso, muchos
nifios con trastornos autistas parecen indiferentes al castigo
fisico, no tienen sentimiento de vergiienzay tienden a con-
siderarlo como una parte automatica de una rutina repeti-
tiva que buscan, en vez de experimentarla como disuasoria.
Segundo, los pioneros pensaban que las razones de cualquier
conducta no tenian que ver con su control, y todo lo que uno
tenia que hacer era aplicar estrictamente el método de acuer-
do con las normas. Es dificil comprender que alguien pueda
sostener este punto de vista.

Aunqgue la experiencia ha demostrado las limitaciones de
los métodos psicol 6gicos de control de la conducta, hay algu-
nos principios generales que los padresy los profesionales
han encontrado utiles, incluso aunque no resuelvan todos
los problemas. Laprimeratareaes averiguar, si esposible, las
razones de la conducta inadecuada. He aqui unarelacion de
las més frecuentes.

1. Lainterferencia con larutina cotidiana habitual o con
las actividades repetitivas del individuo es quiza la causa
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mas frecuente de la conducta dificil o inadecuada. Los
cambios en detalles mindsculos y triviales pueden ser
suficientes para que se desencadene, una rabieta im-
portante.

La confusion y el miedo producido por hechosy situa-
ciones no conocidas.

Laincapacidad para comprender las explicaciones, los
intentos de tranquilizacion o las instrucciones.

Lafalta de conocimiento de las normas sociales de con-
ducta.

Laincapacidad de comunicar las necesidades y los sen-
timientos con palabras o con signos.

La hipersensibilidad al ruido, alas luces intensas, a ser
tocados, a la proximidad excesiva de otras personas.
Incluso los olores pueden producirles unatremenda ansie-
dad y una conducta inadecuada.

Los miedos especificos (fobias) a objetos o situaciones
inofensivos.

Latensién al hacer tareas demasiado dificiles, que no les
agradan o que duran demasiado tiempo.

Aungue hay otras razones mas frecuentes, los padresy
los cuidadores deberian considerar la posibilidad de
gue la conducta inadecuada se deba a incomodidad,
dolor o enfermedad, especialmente si dicha conducta
ha cambiado o se presenta en periodos distintos del
patrén habitual.

También se pueden citar algunas normas generales para

hacer frente a la conducta inadecuada, aunque el modo en
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gue se apliguen depende de las razones de la conducta. Las
siete primeras son especialmente aplicables a personas con
trastornos autistas.

1.

Y ase hadestacado lanormaprimeray principal. El entor-
noy larutina diaria se deben estructurar, organizar y
hacerlos predecibles. Lafalta de capacidad para procesar
informacidn significa que la persona con un trastorno
autista vive en un mundo imprevisible, confuso y ame-
nazador. Larutinay un entorno organizado son vitales
para darles un sentimiento de orden y estabilidad.

Es necesario planificar los cambios en larutinay, si es
posible, introducirl os paul atinamente. Se tiene que encon-
trar laforma de decir al nifio o al adulto, con anteriori-
dad, de la forma mas exacta posible, o que va a suce-
der. Esto es especialmente importante si seva aproducir,
temporal o permanentemente, un cambio de cuidador
por cualquier motivo. Los intentos de cambiar las rutinas
repetitivas propias del nifio funcionan mejor si se llevan
a cabo gradualmente, siempre que sea posible.

Los métodos de comunicacion se tienen que adaptar para
asegurarse de que €l nifio o el adulto comprende lo que
se quiere.

Se tienen que encontrar modos de hacer frente alos aspec-
tos del entorno que producen ansiedad, como €l nivel de
ruido, lailuminacion demasiado intensa o la presencia
de algo que resulte una amenaza para el nifio en cuestion.

Se deben evitar las presiones para obtener un rendimiento
superior al nivel de capacidad del individuo.

Es importante el atender ala salud en general y lavigi-
lancia de signos de lesiones o enfermedades que pueda
presentar el nifio.



128

FORMAS DE AYUDAR

Esta demostrado que el gjercicio fisico regular tiende a
disminuir la conducta agresivay las estereotipias en las
personas con trastornos autistas, y tiene, ademas, efectos
beneficiosos sobre la salud.

Las seis ultimas normas provienen de las teorias genera-

les sobre el aprendizaje.

8.

10.

11.

12.

La conducta que se recompensa es mas fécil que se repi-
ta, mientras que la que no se premia es menos proba-
ble. Lo dificil con las personas con trastornos autistas es
saber qué es 1o que cuenta como recompensa. Puede ser
algo que los demés no encuentren interesante o que les
resulte desagradable. Incluso el simple hecho de que una
accion se desarrolle de una determinada manera es sufi-
ciente para comenzar un ciclo de repeticion exacta.

Con una conductainadecuada, |la mejor estrategia es evi-
tar totalmente que se produzca, porque paralas personas
con trastornos autistas es muy facil entrar en un ciclo repe-
titivo unavez que han comenzado arealizar alguna accion
o alguna secuencia de acciones.

Si no se puede evitar esta conducta, tampoco se debe
recompensar.

Si es posible, se debe facilitar una actividad diferente y
mas constructivay recompensarla, para sustituir la con-
ductainadecuada. Larecompensa tiene que adecuarse a
cada nifio concreto.

El gjuste del tiempo es crucial. Larespuesta ala conduc-
ta, tanto si se alientacomo si se disuade, se debe gjustar
en el tiempo para que quede completamente claro cuél
es la conducta que produce larespuesta. Cuanto mas defi-
ciente seala comprensién del lenguaje, mas importante
es esto.



COMO REDUCIR IA CONDUCTA INADECUADA 129

13. Laincoherenciaen larespuesta ala conducta inadecuada
—por gemplo, ignorarla unas veces, regafiar otrasy en oca-
siones dar un helado para que se pase unarabieta— tien-
de aempeorar laconductay, desde luego, no lamejora.

No es facil seguir estas normas en el hogar familiar, espe-
cialmente si hay otros nifios, pero vale la pena intentarlo.
Hace falta pacienciay perseverancia porque puede que no
se vean los resultados en semanas, meses o afos. Es de gran
ayuda permanecer serenosy evitar las reacciones emocio-
nales negativas, sea cual sealaprovocacion. No se puede decir
que los signos de ira externos sirvan de algo, porque muchos
nifiosy adultos con trastornos autistas los encuentran inte-
resantesy gratificantesy tratan de producirlos de nuevo. Es
util el que los padres trabajenjuntosy sean coherentes en
laforma de responder a la conducta inadecuada.

A continuacion figuran algunos ejemplos del modo en que
se pueden aplicar las normas en la préctica, en respuesta a
aspectos concretos de la conducta en los trastornos autistas.

LAS RABIETASY LAS AGRESIONES

Las rabietas, que pueden ir acompanadas de mordiscos,
arafnazos u otros actos agresivos hacia si mismos o hacia otros,
son normales en nifios con trastornos autistas. Si se tienen
en cuenta las razones de las rabietas, aunque sean dificiles de
descubrir, funcionan mejor los métodos para sobrellevarlas
y eslo mejor parael nifioy paratodalafamilia. Ayuda el
observar las situaciones en que se dan las rabietas paraver si
siguen alguna pauta. Es muy (til tomar notas, aunque sea difi-
cil hacerlo de forma coherente en las situaciones familia-
res. Si se conocen las causas o los factores que las precipitan,
se deben eliminar o evitar en todo lo posible. De no poderse
evitar, a menos el conocerlas permite alos padres anticipar-
sey estar preparados para afrontar las reacciones adversas.
Cuando se produce unarabieta o un acto agresivo, los padres
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deben responder con calma, de forma suave y poner fin a
la situacion tan pronto como puedan, sacando al nifio, si es
necesario, del lugar donde se produjo el problemay dedi-
candole a alguna otra actividad. Cuando el nifio tiene ten-
denciaaatacar aun hermano cuando se enfada, |0 deben pre-
very evitar. La cooperacion entre todos los que cuidan a un
nifio, planificando por adelantado como controlar laconducta
dificil y lacoherenciaen larespuesta, son esencia mente impor-
tantes para reducir las agresionesfisicashacia otros.

Y a se han mencionado los problemas de las rabietas en
respuesta a lainterferencia con las rutinas repetitivasy se ha
comentado la forma de afrontarlas.

Los nifios de corta edad con trastornos autistas tienen a
veces rabietas simplemente porgue quieren que les den algo,
como unagalleta o un refresco. Los padres, comprensible-
mente, tienden aresolver lasituacién dandole al nifio lo que
quiere para camarley tranquilizarle, porque saben por amar-
ga experiencia que los gritos pueden durar horas. Por des-
gracia, éste es un buen modo de demostrar laverdad de una
de las normas bésicas de la teoriadel aprendizgje: laconducta
gue se recompensa tiende a incrementar su frecuencia. En
otras palabras, €l nifio descubre por experiencia practica que
el camino més rapido para conseguir algo que quiere esgri-
tar, dar alaridos, patalear, dar puntapiés, morder, en resu-
men, tener una rabieta de primera categoria. Esta conduc-
ta es una de las poquisimas opciones que tiene un nifio sin
un lenguaje util, hablado o por signos.

Hay dos caminos para cambiar este tipo de conducta. El
primero es asegurarse de que al nifio nuncase le dan las cosas
que quiere en el momento de larabieta. Esto requiere ner-
vios de acero y decision, porque la politica se puede poner
en practica en lugares publicos, igual que en casa. Si el nifio
tiene unarabieta porque havisto algo que quiere en lacalle
0 en unatienda, la Unica solucion puede ser sacarlo de la
escena tan rapidamente como sea posible, pero con calma
y sin alboroto. En casa puede funcionar algunaformade dis-
traccion, y abrazar a nifio meciéndoley cantandole, si le gus-
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ta, hasta que cese larabieta, o ignorar por completo la mis-
ma. La experiencia ensefia qué es lo que mejor funciona. Si
lo que el nifio quiere es razonable, se le puede dar cuando
cese larabieta, pero nunca antes.

La segunda forma de reducir las rabietas utilizadas como
exigencia es fomentar el desarrollo de formas de comuni-
cacion mas apropiadas, como se comenté en el capitulo 9.
Incluso en nifios que comprenden adecuadamente el habla
o los signos, se pueden producir rabietas si se les niegaalgo.
Muchos de ellos reaccionan muy mal ala palabra «no». Esto
esverdad en cualquier nifio pequefio, pero es especialmen-
te notorio en los que tienen trastornos autistas. Es una bue-
naidea el evitar el uso directo de esta palabray el tono de
voz cortante y negativo que la acompafia. Se pueden utili-
zar otras palabras habladas, con calma, paranegarsey, si pro-
cede, postergar la peticion.

Los gritos se pueden deber al miedoy ala ansiedad que
produce algo que en realidad es bastante inofensivo. Si con-
tinGan durante mucho tiempo, el nifio puede perder todo el
control y comportarse exactamente de la misma forma que
en unarabieta. Cuando se sabe la causa, se debe retirar al
nifio de la situacion atemorizante y consolarle. Estrecharle,
abrazarle y hablarle o cantarle con voz suave hasta que se cal-
me es especialmente adecuado para ayudarle areducir el mie-
do. Se deben tratar las causas del miedo y mas adelante se
ofrecen algunas sugerencias sobre como hacerlo. Algunos
nifos se resisten alas préacticas de aseo, como lavarles el cabe-
llo, frotarlo, peinarlo o cepillarlo, y les dan rabietas como res-
puesta. El problema puede ser la sensibilidad a ser tocados,
laresistencia a cualquier interferencia, o puede deberse aun
miedo real. Si al nifio no le gusta que lo toquen, es impor-
tante ser tan suave y tranquilizador como sea posible. Cuando
se trata simplemente de un desagrado por la interferencia,
normalmente ayuda a que el nifio lo acepte el hacer de la
préactica una parte de larutinanormal, y una persistencia sua-
vey tranquila. Puede ayudar alguna distraccion, como escu-
char algo de musica. Si el nifio esta claramente asustado, se
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pueden intentar las sugerencias que se dan mas adelante
en la seccion de los miedos especiales.

El uso dela medicacion

Cuando las rabietasy la conducta agresiva son graves, fre-
cuentesy prolongadasy no se puede identificar y eliminar la
causa, lamedicacion podriaser un dltimo recurso. Los medi-
camentos utilizados para influir sobre la conducta se pueden
clasificar en grupos de diferentes tipos de efectos. La finali-
dad de algunos es «tranquilizar», esto es, calmar y sedar, redu-
ciendo las respuestas a los estimul os ambientales. Hay sub-
grupos de esta categoria que consiguen sus efectos por medio
de diferentes tipos de acciones bioquimicas.

En algunas personas, la conducta alterada parece deber-
se aunagran ansiedad. Pueden ayudar los sedantes o tran-
quilizantes o se puede probar algin betabloqueante. Estos
son medicamentos que se utilizan también paratratar la hiper-
tensiéon. Actlan sobre el sistema nervioso «auténomo», que
controla el ritmo cardiaco, la presion sanguinea, la respira-
cidny otros sistemas que mantienen lavida sin necesidad de
un control consciente. Los betabloqueantes son Utiles aveces
parareducir la ansiedad y en consecuencia producir una con-
ducta més tranquila, especialmente cuando la conducta alte-
radavaacomparada de pulsaciones acel eradas, sudor, pupi-
las dilatadas y de unaimpresién general de agitacién. Muchos
betabloqueantes, algunos mas que otros, pueden precipitar
un ataque de asma en nifios o adultos predispuestos. Se debe
considerar cuidadosamente esta posibilidad antes de pres-
cribirlos.

En ocasiones, los episodios de conducta alterada estan
relacionados de algin modo con la epilepsia, y la medicacion
antiepiléptica se muestra util. En adolescentesy adultos, la
causa de la conducta alterada puede ser una anomalia sub-
yacente del estado de animo, que dalugar aladepresion o a
la excitacién maniaca, en cuyo caso se pueden administrar
medicamentos para tratar la depresién o lamaniao las alte-
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raciones de este tipo. Si se presentan otros trastornos psi-
quiétricos (véase capitulo 14), se pueden tratar también con
la medicacion adecuada.

Es dificil predecir el efecto de cualquier medicacion con-
creta en las personas con trastornos autistas. Hay algunas
guias generales para decidir con qué medicamento inten-
tarlo, pero siempre es una cuestion de ensayo y error. Los
individuos pueden mejorar, puede no tener efecto o, aveces,
dar resultados negativos, bien por los efectos secundarios o
por un empeoramiento de la conducta. Por estas razones,
si se da medicacidn, se deben controlar rigurosamente los
efectos.

Entre los medicamentos que se pueden dar alas perso-
nas con trastornos autistas para aminorar la conducta alte-
rada o hiperactiva hay algunos que hacen ala piel sensible
alaluz solar. Esto puede ocasionar inflamacion y urticaria
si el nifio pasa un tiempo al sol. En cualquier caso, se cono-
cen bien los efectos perjudiciales para cualquiera que se
exponga al sol. Las cremas con filtro total, laropa que cubra
los brazos y las piernasy sombreros protectores, son medi-
das prudentes. Los padres deben preguntar al médico que
receta cualquier medicina acerca de la sensibilidad a la luz
y otros efectos secundarios, para poder tomar las precau-
ciones necesarias.

Puesto que la medicacion en los trastornos autistas no
cura de ningn modo las deficiencias subyacentesy solo actla
sobre ciertos aspectos de la conducta, es preferible utilizar
métodos ambientalesy conductuales. Esto es especial mente
valido paralos nifios, porque el cerebroy el sistema nervio-
so aun se estan desarrollando y no se conocen los efectos a
largo plazo si se altera la bioquimica del cerebro en un sis
temanervioso central inmaduro. Si se damedicacion, ladosis
debe ser lo més baja posible. Si no produce efecto o si per-
judica, se debe suspender o retirarlagradual mente si es nece-
sario hacerlo asi desde el punto de vista médico. Junto a cual-
quier medicacion se deben utilizar siempre conjuntamente
los métodos ambientalesy conductuales.
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DESTRUCTIVIDAD E INTERFERENCIA
CON LAS POSESIONES DE OTROS

Esto es un problema serio para muchos padres. Los nifios,
especialmente cuando estan detenidos en un nivel de desa-
rrollo bajo, no puedenjugar constructivamente, por o que
amenudo se dedican a examinar las propiedades naturales
de las cosas que hay asu alrededor. Descubren pronto que €l
papel, queincluyeloslibrosy el empapelado de las paredes,
se puede rasgar y que muchas cosas pesadas hacen ruido cuan-
do se arrojan al sueloy un ruido mas satisfactorio ain cuando
se rompen. Un nifiito desarroll6 unagran punteria con sus
ladrillos de juguete y destrozé todas las bombillas de su casa.
En unaetapa posterior, los nifios se desarrollan o suficiente
como para querer colocar un objeto dentro de otro. A veces
no comprenden que lo grande no cabe en o pequefio, por
lo que tratan de forzarlo para conseguir su objetivo, pudien-
do tener unarabieta al mismo tiempo por lafrustracién. Los
excrementos estan facilmente disponibles, por lo que al res-
to de los dafios se puede afadir el ensuciado de las pare-
des. Pueden corretear por la casa, sacando cosas de los arma-
riosy esparciéndolas por el suelo, dejando un rastro de caos
para que otros lo ordenen.

Mientras dure esta etapa, se deben tomar las mismas pre-
cauciones que con un activo bebé que da sus primeros pasos.
Las cosas que se tienen que proteger, como los objetos de
adorno, o las peligrosas, como los fasforos, han de mante-
nerse fuera de su alcance. Se pueden utilizar cacharros irrom-
piblesy dejar aparte la mejor porcelana. La cocina se tiene
que poder cerrar si no hay nadie para prevenir un acciden-
te. Los hermanos, y también los padres, necesitan un lugar
donde sus cosas personales estén a salvo del nifio. Hay que
tomar precauciones para asegurarse de que el nifio no entre
en las casas de otras personas sin haber sido invitado.

Lanoche puede ser un problema especial. El dormitorio
del nifio debe estar libre de peligrosy ser de fé&cil limpieza.
Si el nifilo una noche arranca el papel de la pared mientras
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estés durmiendo, no tiene mucho sentido reemplazarlo has-
ta que pase la etapa. Es mejor utilizar una pintura lavable y
no téxica, que no se puede arrancar.

En esta etapa del desarrollo es necesario un control cons-
tante. Puede ser agotador si no se dispone de ayuda. Los
padres pueden compartir la carga hasta cierto punto o tener
familiares dispuestos a ayudar. Una asistencia temporal para
atender al nifio de formaregular, si éste lo aceptasin inquie-
tud, puede hacer las cosas mas féciles para toda la familia.

Los problemas disminuyen si y cuando se llegaaunaeta-
paen la que se pueden introducir actividades mas construc-
tivas. Si lacomunicacion y la compresién mejoran, se pue-
de ensefar a los nifios que ciertas cosas son suyas pero no
deben tocar otras. Puede ayudar una frase establecida para
indicar la propiedad. A unanifia, haciala edad de siete afios,
le ensefiaron a sefialar objetosy adecir: «Esto esde...». Le
encantaba decir: «Esto es de Jenny» (su nombre), «Eso esde
papa», y asi sucesivamente. Esto se convirtié en unjuego en
el que un miembro de la familia tocaba alguna cosay decia:
«Esto es de...» y daba un nombre erréneo. Jenny se reia enton-
ces, encantada por el error deliberado y decia el nombre
correcto del propietario. Disfrutaba con este juego y |le daba
una mejor comprensién del concepto de propiedad.

LASAUTOLESIONES

En los trastornos autistas se puede dar la conducta auto-
destructiva, que varia desde leve a muy grave. Las autolesio-
nes mas gravesy duraderas se dan principal mente en los que
tienen un nivel profundo o grave de discapacidad.

Son corrientes las formas menores de conductas poten-
cialmente autodestructivas asociadas alas rabietas en los nifios
con trastornos autistas. EI morderse el dorso de lamanoy
darse golpes con la cabeza es especialmente frecuente cuan-
do estan enfadados o molestos. Saber |levar las rabietas ayu-
da a reducir esta conducta.
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Algunos nifios desarrollan una conducta autodestructiva
repetitiva que no se limitaalas rabietasy que continda duran-
te largos periodos de tiempo. Puede adoptar formas muy
diversas, que incluyen mordiscos, arafazosy golpes en la cabe-
za. Los efectos difieren en gravedad desde triviaes hasta extre-
madamente graves. Conductas como regurgitar los alimen-
tos, beber cantidades excesivas de liquidos, autoinducir
vomitosy hurgar con los dedos en los orificios corporales, se
pueden clasificar también como autolesiones.

Los psicélogos que investigan sobre las autol esiones sugie-
ren un nimero de causas interrelacionadas que hacen que
continde la conducta aunque no expliquen por qué comen-
z6 por primeravez. Primero, factores bioldgicos internos,
como anomalias bioquimicas, pueden desempefiar un papel
en algunos casos. Hay productos quimicos denominados opia-
ceos, parecidos ala morfina, que se producen en el cuerpo
de forma natural. Estos reducen el sentimiento de dolor e
incrementan el de bienestar. Algunos de estos productos se
liberan en respuesta a un dafio, por lo que unateoriaes que
la autolesion es un modo de incrementar el nivel de opia-
ceos en el cuerpo, aumentando asi el sentimiento de bie-
nestar. Segundo, las sensaciones producidas por la autolesion
se pueden experimentar como interesantes, especialmente
si los factores bioquimicos reducen las sensaciones de dolor.
Tercero, losfactores medioambiental es, especialmente lainte-
raccién con los cuidadores, son muy importantes; por gjem-
plo, laautolesién puede ser un modo de obtener la atencion
de un cuidador o un medio para evitar demandas excesivas.
La conducta autodestructiva es mas frecuente en nifios que
tienen pocos 0 ningun medio de comunicacién. En nifios
con trastornos autistas, la repetitividad tipica del patrén de
conducta es otro factor que tiende a hacer demasiado dura-
dera la conducta autodestructiva.

L os psicologos que se ocupan del tratamiento de la auto-
destructividad destacan la importancia de descubrir, si es
posible, lafuncién o funciones de la conducta del nifio o el
adulto en cuestion. Esto se conoce como «analisis funcio-
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nal» y se lleva a cabo mediante una observacion minuciosa
y el registro de las situaciones en las que se produce la con-
ducta. A lo largo del dia suceden normalmente tantos acon-
tecimientos que resulta dificil hacer un registro y seleccionar
los puntos esenciales. Se esta desarrollando una tecnologia
informaética para mejorar la exactitud y facilitar la tarea. Con
esta informacién, se puede planificar el entornoy el pro-
grama diario para minimizar la incidencia de autolesiones.
Un enfoque prometedor, unavez que se ha establecido la
funcion de la autodestructividad en un individuo, es ense-
farle otra conducta, mas adecuada, para conseguir la mis-
ma meta 0 metas que con la autolesion. En los nifios con
pocos 0 ningun medio de comunicacion, ensefiarles formas
para sefialar sus necesidades y deseos parece probable que
sea un modo de prevenir la autodestructividad antes de que
comience.

Se han utilizado ropas protectoras para prevenir lesiones
graves. Es mejor evitarlo si es posible, porque los dispositivos
que utilizan tienden arestringir el movimiento, lo que hace
dificil o imposible el que se entreguen a otras actividades.
Ademas, el nifio o el adulto podria comenzar a hacerse dafio
asi mismo paraque le pongan laproteccion. Si se tienen que
utilizar, debe ser durante el menor tiempo posible. También
se pueden probar distintos tipos de f&rmacos. Los Unicos
medicamentos que parecen ayudar en algunos casos son los
que acttan contra los productos opiéceos naturales del cuer-
po. Los bloqueantes de los opiéaceos reducen estos niveles de
modo que la autolesién produce dolor. Este método presenta
unos problemas éticos complejos. Aunque sean necesarias
las ropas protectoras o la medicacion como medida a corto
plazo, se deben combinar con el andlisis funcional seguido
de métodos conductual es basados en los resultados.

Las autolesiones cronicas graves suponen uno de los pro-
blemas més inquietantesy dificiles con que tienen que enfren-
tarse los padresy cuidadores. Se debe buscar la ayudade psi-
cologos especializadosy con experiencia en este campo, tan
pronto como sea posible.
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nal» y se lleva a cabo mediante una observacion minuciosa
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Como en cualquier tipo de problema de conducta en los
trastornos autistas, las autolesiones pueden ser un signo de
incomodidad, dolor o enfermedad, por lo que se debe con-
siderar siempre esta posibilidad si ha aparecido recientemente
0 si hay un cambio notable en el patrén de conducta. Hay
también unos pocos trastornos congénitos en los que es pro-
bable que se den autolesiones, por o que es necesario un
examen médico paraver si se presenta alguno de ellos ala
vez que el trastorno autista.

Chris Oliver ha publicado una revision de los Gltimos
avances en evaluacioén e intervencion (véase la bibliogra-
fia comentada).

INTRANQUILIDAD E HIPERACTIVIDAD

Generalmente los nifios con trastornos autistas son intran-
quilos, y corretean por todas partes sin rumbo. Lainmensa
mayoria no son realmente hiperactivos y no van de un sitio
aotro mucho maés que otros nifios de la misma edad. Parecen
hiperactivos porque tienen poca capacidad de concentracién
y las consecuencias de sus acciones son indeseables desde
el punto de vista de los adultos. O bien no tienen un objeti-
vo concreto e interfieren por casualidad, o bien siguen sus
rutinas repetitivas sin importarles nada ni nadie. Este tipo de
actividad sin descanso tiende areducirse si se establece un
programa estructurado para cada diay se estimulan activi-
dades maés constructivas (véase capitulo 11).

Hay algunos pocos nifios con trastornos autistas que tie-
nen el problemaadicional de un déficit de atenciény un tras-
torno de hiperactividad. Es muy dificil sobrellevar esta com-
binacién de problemas en el hogar familiar. Son adecuados
los mismos enfoques psicol gicos que ayudan a otros nifios
con trastornos autistas, pero es posible que den pocos resul-
tados. En nifios de este tipo, puede ayudar una medicacion
como el metilfenidato (Ritalin) [en Espafa el Rubifen con-
tiene este principio activo] parareducir el nivel de actividady
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mejorar la atencion mientras esta actuando. Aunque puede
producir efectos secundarios indeseables, éstos no son fre-
cuentes. Si vaaresultar eficaz, los resultados se observan de
inmediato. Si no es asi, se debe suspender inmediatamente.
Debido a que se hahecho un mal uso de dicha sustanciacomo
droga estimulante, este farmaco se debe prescribir bagjo la super-
vision de un médico especializado en trastornos de conducta.

LA CONDUCTA SOCIALMENTE EMBARAZOSA

Todos los nifios de corta edad de vez en cuando produ-
cen verglenza a sus padres en publico, o que proporciona
muchas anécdotas divertidas parareirse al recordarlas. Los
nifios con trastornos autistas hacen cosas similares, pero las
hacen con mas frecuenciay contintan haciéndolas durante
mucho mas tiempo, con una falta total de inhibicion.

Con los que tienen un bgjo nivel de comprension de las
normas sociales, es fundamental anticiparse a los posibles
problemas. Las salidas para efectuar compras pueden pro-
porcionar muchas ocasiones para una conducta embarazo-
sa, como echar abajo un estante completo de latas en un
supermercado, o hurtar tabletas de chocolate alasalida. Los
nifios pequefios no tienen idea de las barreras psicoldgicas y
pueden corretear por debajo de los mostradores y por los
lugares reservados de las tiendas, sin que nada les importe.
Algunos de €ellos se escapan ala menor oportunidad, corrien-
do en linearecta a considerable velocidad, sin tener en cuen-
ta ningun obstéaculo.

Un pequefio puede estar deseoso de sentarse en el carro
del supermercado o en su sillita, pero pronto crece demasiado
paraello. Se puede animar al nifio allevar unacestay en oca-
siones a que empuje el carro. Es necesario un enfoque pacien-
tey consistentey unarepeticion constante, paradesarrollar una
conducta positiva en las tiendas, en lugar de alteraciones.
Cuando se tiene que prevenir una accion, es mejor dar una
orden de una conducta alternativa que decir: «No» 0 «ESO no
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se hace». Por ejemplo, una orden tranquila pero firme de
«Damelamano» al tiempo que se agarralamano del nifio, pue-
de impedir la accién de tomar algo de las estanterias.

Hasta que el nifio sea mas capaz de colaborar, siempre
gue sea posible, se deben planificar las visitas a las tiendas
para que sean cortasy en los momentos en que haya poca
gente. Es masfécil llevar a cabo las comprasy tratar de ense-
fiar la conductaadecuada si participan dos adultos. Uno pue-
de tener la tarea de un control préximo y de prevenir cual-
quier conducta inadecuada, mientras que el otro hace la
compra. Entre otrasventajas, uno de los adultos puede sacar
al nifio del amacén para evitar largas colas en la cga, momen-
to en que cualquier nifio, y méas el que tiene un trastorno
autista, puede comportarse de forma inadecuada.

Con los que hablan bien, surgen problemas sociales con-
cretos. La costumbre de los nifios de repetir palabras y frases
gue han oido en el pasado puede dar lugar a consecuencias
poco afortunadas. Los padres tienen que ser muy cuidado-
sos con las cosas que dicen delante de su hijo, si no quieren
gue lasrepitan copiando exactamente su acentoy su tono de
voz. Las palabrotas son especial mente féciles de aprender
porque el énfasisy laintensidad que normalmente las acom-
pafiallaman la atencién incluso de un nifio que hable poco
y tenga una mala comprension. Se deben evitar los comen-
tarios simples sobre otras personas hechos en voz alta.

Con frecuencia lafalta de conciencia de los tabues socia-
les en los nifios mayores da lugar a problemas. Un adoles-
cente 0 un joven puede quitarse laropa u orinar en publico,
con toda su inocencia. Los padresy los profesores tienen que
establecer una serie de normas para intentar impedir o pre-
venir larepeticidn de tales incidentes. El problemaes que no
se puede pensar en todo lo que puede suceder y lavida es
demasiado corta para ensefiar la respuesta correcta a todas
las situaciones imaginables, dejando aparte las inimaginables,
gue parecen aflorar con idéntica frecuencia. A uno sélo le
gueda hacer lo que pueday esperar lo mejor. Unavez que
aprende lanorma, un nifio autista tiende a cumplirla en cual-
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quier situacion. Esto también ocasiona problemas, como con
el nifio que haaprendido que sblo se debe orinar en un ino-
doro y después se siente tremendamente molesto en un lar-
go vigie por el campo, porque no se le puede convencer de
gue rompala normaen esta situacion especial. Es importante
acordarse de demostrarle agrado y valorarle cuando una sali-
da de casa ha transcurrido sin ningln contratiempo.

Carol Gray ha desarrollado un método para estimular la
conducta social adecuada por medio de «cuentos sociales»,
escritos con palabras e imagenes para cada nifio concreto,
gue incorporan informacion e instrucciones cuidadosamente
pronunciadas, adecuadas a su nivel de comprensiény a sus
intereses personales. Es un modo de traducir las normas socia-
les a unaformavisible y pueden ayudar a nifios con capaci-
dad para comprender cuentos sencillos. EI método es tam-
bién aplicable a adultos.

Para los padres, las consecuencias de una conducta ina-
decuada del nifio pueden ser mas serias que la simple ver-
glienza. A veces, un nifio con un trastorno aurista puede tener
una conducta repetitiva o un habla que parecen tener un
contenido sexual. Oyen cosas a otros nifiosy las repiten con
toda su inocencia. Una nifia, por ejemplo, asistié a una cla-
se de educacion sexual en la escuelay después repetia cons-
tantemente las palabras y frases entendidas a medias, estu-
vieradonde estuviera. Esto condujo alainvestigacion de un
posible abuso sexual, para disgusto de los padres. En otros
casos, se ha sospechado de maltrato fisico por parte de los
padres, porque su hijo grita con frecuencia palabras de enfa-
do y regafina.

Desde luego, es posible que se maltrate de cualquier for-
ma alos nifios con trastornos autistas, pero hace fata un alto
nivel de conocimiento y experiencia en este tipo de trastor-
nos paravalorar cada situacion y llegar a una conclusion
correcta. El contenido del habla o de la conducta repetitiva
propia es un indicio muy pobre de lavida hogarefia del nifio.
Nadie sabe por qué los nifios caen en obscenidades y pala-
brasy tonos de voz airados. Es un hecho que muchoslo hacen
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después de empezar air alaescuelay cuando se encuentran
con otros nifios de vocabularios subidos de tono. En esta situa
cion, el buscar el consegjo de algun especialista con experiencia
en el campo de los trastornos autistas ayuda alos padresy a
los profesionales implicados.

MIEDOS ESPECIALES

Algunos de los nifios estan siempre tensosy temerososy
muchos desarrollan miedos a cosas inofensivas en un momen-
to 0 en otro. Normal mente es dificil conocer el origen de los
miedos, pero aveces es posible rastrearl os hasta el comien-
zo. Una nifia pequefa tenia un par de zapatos nuevos que
eran incomodos porque le habian rozado los talones. Desde
entonces, gritabay se negabaacaminar si le ponian zapatos.
Después de un tiempo, comenzé agritar incluso alavistade
sus zapatos o de sus zapatillas. Un nifio puso el dedo en una
bafiera con agua demasiado caliente y después de eso no se
le pudo convencer de entrar en la bafiera durante afios, aun-
gue se sentiafdliz sentdndose en el gran fregadero de la coci-
na. Los nifios que se desarrollan normal mente pueden tener
experiencias que les alarman cuando son pequefios, pero
normal mente pueden comunicar sus miedos a los padres y
aceptar que les expliquen y que les tranquilicen. Los nifios
con trastornos autistas no tienen un modo de pedir ayuday
los acontecimientos inesperados o que les producen angus-
tia tienden a confirmar sus miedos respecto al mundo y su
aborrecimiento a los cambios.

La conducta que produjo el miedo en primer lugar, pue-
de continuar como una costumbre rutinaria mucho tiempo
después de haber desaparecido el miedo. En este caso, se pue-
de tratar de igual modo que las demés rutinas. Antes de alcan-
Zar esta etapa el problema es mas dificil de resolver, porque
el terror del nifio es muy patentey los padres se sienten muy
angustiados si tratan de forzar al nifio en tales situaciones ate-
morizantes.
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El enfoque mas eficaz es una exposicion muy gradual
alasituacion atemorizante, 1o que se conoce en €l argot psi-
cologico como «desensibilizacion». Funciona mejor si cada
exposicion va acompafiada de algo que le gusta. Por ejem-
plo, ala nifia que no queria llevar zapatos se le ayudd de
laforma siguiente. En aguel momento le encantaba comer
huevos cocidos. Cuando se le daba el huevo parala merien-
da, se colocaba delante de ella un par de zapatillas de su
color favorito mientras estaba comiendo y se retiraban antes
de que hubieraterminado. Sin el huevo, las zapatillas pro-
ducian gritos, pero con el huevo las aceptaba con calma. Se
fue prolongando el tiempo con las zapatillas hasta que se
llegb ala etapa en que se las podian calzar mientras esta-
ba comiendo. Se prolongé también el tiempo con las zapa-
tillas puestas, hasta que las llevaba al egremente durante toda
lamerienda. Después de esto, se intent6 que llevara los zapa-
tos de calle y no se produjo ninguna reaccién de miedo. Los
[levd sin ningun alboroto y desde entonces se 10s ponian
por la mafiana de forma normal. El miedo nuncavolvié y
ahora espera la compra de unos zapatos nuevos como una
situaciéon placentera.

No siempre es posible llevar a cabo un plan de este tipo.
Con James, €l nifio que teniamiedo ala bafiera, se probé con
bombones, pero el miedo era demasiado fuerte para vencer-
lo con dulces. Esinteresante el modo en que este problemase
resolvio por casualidad de una forma diferente e inesperada.
Maria, una chica que vino paravivir como au pair con la fami-
liay alaque se le daban bien los nifios, lo sumergi6 en el bafio
el primer diade su llegada, inconsciente de su miedo. Laasom-
brada madre oy6 carcajadasy chapoteosy encontr6 a su hijo
disfrutando de su primer bafio en afios, como si 1o hubiera
hecho todos los dias. Alentada por el éxito, Maria convencié
a James de que usara el inodoro, a que habia tenido miedo
anteriormente. En este caso, parece que al nifio le ayudo el
hecho de que Mariano anticipaba el miedo, mientras que sus
padres se habian acostumbrado. También aprendieron de la
experienciay se volvieron mucho mas confiados, enfrentan-
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dose con mas éxito a otros problemas similares que ocurrie-
ron después de este incidente. Es interesante que Maria, que
llegd sabiendo muy poco inglés, desarrollé una estrecha comu-
nicacién con James porque, como ella explicaba, ambos tenian
un problema de idiomay ambos eran, por decirlo de alguna
forma, extranjeros en una tierra extranjera.

Con los nifios que tienen miedo al agua, no ala bafiera
misma, se puede intentar otro sistema para el miedo a que
los bafien. Se coloca al nifio en una bafieravacia, podria ser
con el bafador si le gusta nadar, con algunos de sus juguetes
favoritos resistentes a agua. Después de unas cuantas de estas
sesiones, se pone algo de agua. Si lo acepta, se incrementa
gradual mente la cantidad, dia a dia, hasta que el nifio acep-
te lasuficiente para un bafo. El punto importante en la desen-
sibilizacion es que ninguna etapa debe producir ansiedad. Se
debe tener cuidado en asegurarse que se identifican los dis-
paradores del miedo y que se organiza la secuencia total de
los pasos para afrontarlo. Por ejemplo, si el desvestirse en el
cuarto de bafio desata un ataque de panico, se deberia modi-
ficar el plan teniéndolo en cuenta. Si es el sonido del aguaal
Ilenar o vaciar la bafera, se podriaresolver el problema si
labafierayaestallenay si sevaciacuando el nifio estafuera
del alcance del ruido.

Como se ha dicho anteriormente, algunos de los nifios
se sienten aterrados por los cuidados del cabello, especial-
mente que selo corten. Este es un problemade dificil mane-
jo. A veces un nifio esta tan asustado que no le cortan el cabe-
Ilo en afios, o se intenta hacerlo mientras duerme. Llevar a
nifio ala peluqueria puede ser una pesadilla, por lo que agu-
nos padres deciden que el peluquero vaya a casa. Se pueden
utilizar técnicas de distraccion, pero es poco probable que
tengan éxito si tiene mucho miedo. Unavariante del méto-
do de distraccion es que se le dé algo, un determinado obje-
to,juguete o comida que al nifio le guste mucho, para que
lo tenga Unicamente durante el corte del cabello, si el nifio
coopera. Puede suceder que un nifio acepte que le corten el
cabello sin protestar si e acomparia alguna persona diferente
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de los padres, cosa que vale la penaintentar, quizas con la
ayuda de alguien de la escuela.

Algunas familias han solucionado el miedo de su hijo a
los perros comprando un cachorrillo. Esto funciona bien,
aunque no siempre. Lo sensato es elegir un perro de un cria-
dor de confianzay de una raza que pueda resultar tranqui-
lo y bueno con los nifios cuando crezca. Esta solucion no es
recomendable a menos que a los padres les gusten los perros
y sepan exactamente los cuidados que requiere una masco-
ta. Deben también tener por anticipado un posible hogar
alternativo para el cachorro en el caso de que el miedo del
nifio hacialos perros no mejore.

Los nifios con trastornos autistas pueden desarrollar una
gama completa de miedos debido a su sensibilidad alos rui-
dos fuertes, a las luces brillantes o a otras sensaciones. Esto
puede estar detras de miedos a, por ejemplo, los aviones, los
trenes, las motocicletas, los ladridos de los perrosy los fia
ses fotograficos, 0 a ponerse ropas de telas asperas. En-
cuentran dolorosos estos estimulosy no es que armen un
alboroto por nada. Tranquilizarle con calmay distraer la
atencion del nifio puede ayudar si la sensibilidad no es dema-
siado intensa. Si produce mucha angustia, especialmente
si interfiere con las actividades cotidianas, puede ser muy
eficaz una desensibilizacion sistemética. Algunos psicologos
clinicos estan especialmente interesados en este tipo de pro-
blemasy los padres pueden buscar su ayuda para establ ecer
un programa.

Puede suceder que un nifio venza un miedo por un acon-
tecimiento casual. A una nifia le gustaba saltar arribay aba-
jo sobre el agua en la playa, pero gritabasi alguien trataba de
mantenerla sin tocar con los pies en el fondo. Un dia trope-
z06 accidentalmente y perdi6 pie, pero se dio cuenta de que
se mantenia con los flotadores que llevaba en los brazosy en
la cintura. Desde ese momento, dejé completamente de tener
miedo a mary, de hecho, adquirié demasiada confianza para
su seguridad. Los padres pueden sentirse tentados de inten-
tar el método de una exposicion instantanea a la situacién
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temida, pero puede fracasar e intensificar el miedo. El méto-
do de la desensibilizacion sistemética es mucho més seguro.

LA FALTA DE MIEDO A PELIGROS REALES

Esta es la otra cara de la moneda de los nifios con miedos
especiales, pero puede ser igualmente preocupante. La des-
preocupacion total de lo que supone la calzada es casi uni-
versal en los nifos. Aquellos alos que les gusta trepar tien-
den atener en su haber al menos una proeza de infarto, como
caminar por una estrecha cornisa del tejado o colgarse de la
ventana practi camente sujetos solo por los dedos de los pies.
Normalmente estadn tan firmemente aferrados con los pies
gue no se producen ningun dafio, pero hay algunos casos en
los que los nifios se han lesionado o matado porque no eran
conscientes del peligro real.

Los padres tienen que ser conscientes de esto. Pueden
ensefiar normas para cruzar la calle, evitar los fuegos, el gas
y laelectricidad, y avisarles de otros peligros normales, pero
incluso el més brillante de los nifios las aprender& mecéani-
camentey puede no aplicarlas aunanuevasituacion. Se deben
considerar todas las posibles fuentes de peligro, tanto den-
tro como fuera de casa, y tomar las precauciones adecuadas.

LOSMOVIMIENTOS ESTEREOTIPADOS

L os movimientos corporal es repetitivos, que son tan nor-
males en |os nifios con trastornos autistas, no representan un
trastorno para los demés, pero tienen una apariencia extra-
flay atraen laatenciény las criticas en pablico, especialmente
de otros nifios mayores o de los adultos.

Los movimientos tienden a disminuir o a cesar cuando €l
nifio estd ocupado en alguna actividad mas constructiva, espe-
cialmente si ésta requiere movimientos que sean incompa-
tibles con las estereotipias. Por esta razén son mucho menos
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evidentes en un aula de la escuela bien llevada que en el espa-
cio dejuego en tiempos de recreo no estructurados. Una
estrategia Util paralos padres cuando estan fuera de casa, en
publico, esdarle al nifio algo paraquelo lleve, como una bol-
sa de la compra, o bien que empuje el carro del supermer-
cado. Si lo acepta, puede ayudar que el nifio vaya de lamano
de alguien.

No es posible, ni deseable, tratar de suprimir completa-
mente los movimientos. Los intentos de hacerlo conducen a
gque aumente latensién y la angustia. Algunos adultos muy
capaces han descrito cdmo sienten la necesidad de dedicar-
se a movimientos estereotipados en algin momento del dia
Un posible objetivo es disminuir o impedirlos en publico o
cuando interfieren con otras actividades, y permitirlos en pri-
vado y en determinados momentos. Este objetivo se puede
conseguir con muchas personas con trastornos autistas, pero
con los que tienen las discapaci dades mas graves es poco pro-
bable conseguir gran cosa con sus estereotipias.

LOS PROBLEMAS CON LA COMIDA

Durante los primeros afios son normales los problemas
con la comida. Al menos dos factores pueden influir en los
problemasy en las rarezas alimentarias. Primero, algunos
nifios con trastornos autistas tienen dificultades para con-
trolar los movimientos de los masculos que intervienen en
la masticacién y en laingestion. El destete es dificil porque
no saben como desenvolverse con los alimentos solidos. Es
interesante observar que los nifios que nacen con deficien-
cias visuales importantes combinadas con deficiencias audi-
tivas graves rechazan también los alimentos sélidos. Deben
introducirse lentamente los alimentos que necesitan masti-
cacion, paraque el nifio pueda practicar sin asustarse por tro-
zos demasiado grandes o dificiles de manejar. Una madre des-
cubrié que tenia que ensefiar a masticar a su hijo moviéndole
la mandibula inferior con la mano, para darle una idea de
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los movimientos necesarios. Los terapeutas del lenguaje han
desarrollado una serie de gjercicios pensados para ayudar a
los nifios que tienen dificultades para coordinar los movi-
mientos de lalenguay de la boca. Estos gjercicios incluyen,
por ejemplo, hacer pompas dejabdn, soplar trozos de algo-
dén en ramay recoger alimentos dulces colocados en los
labios, fuera de la boca, utilizando |la punta de lalengua.

Lasegundarazdn fundamental de los problemas con la ali-
mentacioén surge de laresistenciaa cambio de los nifiosy de
su tendencia a aferrarse a sus rutinas particulares. Los pro-
blemas menores de este tipo se pueden manejar proporcio-
nandole una dieta bien equilibrada, dandoles alimentos Uni-
camente alas horas de las comidas y adoptando una actitud
de indiferencia despreocupada en cuanto ala cantidad que
comen. Si el nifio ingiere cantidades adecuadas de nutrientes
esenciales y de liquidos no importa si, por jemplo, rechaza
ciertos tipos de comidas o si hace sdlo unacomidaal dia. En
esta situacion, no es necesario que lamadre prepare una comi-
daespecial parael nifio, quizéas porque al resto de lafamiliale
gustan las zanahoriasy el nifio con autismo nuncalas prueba.
Ocasionalmente puede perderse una comida sin sufrir por ello
ningun dafoy es mas facil volver aintentar algo nuevo s tie-
ne hambre y sabe que no le van adar otra cosa.

Ciertos nifios pasan por fases en las que su dieta esta res-
tringida a muy pocos alimentos, por e emplo, hamburguesas
y patatas fritas, o cerealesy pan con mantequilla cortado a
pedacitos de una formay tamafo determinados. Normal-
mente, los alimentos que comen son |os que no requieren
mucha masticacion. A veces los padres tratan de cambiar la
rutina de comidas de su hijo dejandole que pierda una o dos
comidas con la esperanza de que el hambre los convencera
de que coman mas tipos de alimentos. Esto funciona a veces
pero, con mucha mas frecuencia, el nifio parece indiferente
al hambrey puede pasarse sin comer mucho mas tiempo del
gue los padres estan dispuestos atolerar. Siempre que el nifio
comaalgo, es sorprendente |o activosy saludables que se man-
tienen casi todos ellos con las dietas que eligen.
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Es importante, como siempre, mantenerse tranquilo exter-
namentey no mostrar ansiedad por las comidas. Esta es una
actitud razonable, considerando lo poco que las peculiares
dietas de los nifios afectan a su salud o incluso a su peso. Una
tactica que algunas veces ayuda es ponerle la comida que el
nifio va a comer pero afiadir una cantidad mindscula de algun
otro alimento, preferentemente de un tipo que no tenga una
diferencia perceptible en apariencia. Si lo acepta, se puede
aumentar la cantidad gradualmente y después afadir otros
alimentos. Sin embargo, algunos nifios perciben enseguida
el alimento afiadido y se niegan acomerlo, por lo que el méto-
do no funcionaréa con ellos. Normalmente, las dietas res-
tringidas son una fase pasgjera, aunque pueden durar afios.
El problema puede desaparecer cuando el nifio comienza a
ir alaescuelay come alli, aunque algunos mantienen su die-
ta particular en casay comen una amplia variedad de ali-
mentos en la escuela 0 en cualquier otro lugar.

Algunos de los nifios no quieren comer con otras perso-
nas, pero lo hacen si se les dala comida a ellos solos. Otros
toman los alimentos que se les ponen si se les permite comer
mientras se estan moviendo. Para algunos, la textura del ali-
mento es el factor crucial, como, por ejemplo, el nifio que
s6lo come alimentos crudos, verduras crujientesy fruta. El
problema inmediato de comer el alimento suficiente se pue-
de resolver observando qué, dondey cuando come el nifioy
adecuandose a estas idiosincrasias. El problemaalargo pla-
zo de fomentar patrones de alimentacion méas convencio-
nales se tiene que afrontar gradualmente y muchos podrian
necesitar un programa individualizado disefiado por un psi-
c6logo con experiencia en este campo.

La mayoria de los nifios toman liquidos aunque coman
sdlo unos pocos alimentos. Si es necesario, se les pueden dar
suplementos de proteinasy vitaminas en liquidos con diver-
Sos sabores.

Se han dado muy pocos casos de nifios que no comen
nada en absoluto o que comen tan poco que es un riesgo para
su salud. En tales casos, es necesaria ayuda médicay psico-
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I6gica. Existen uno o dos centros en hospitales que estan espe-
cializados en problemas alimentarios, donde se puede con-
Seguir orientacion o tratamiento.

Si los problemas alimentarios comienzan en un nifio que
anteriormente ha comido razonablemente bien, los padres
deben asegurarse de que el nifio no tiene ninguna enfer-
medad fisica, fiebre o dolor de garganta o de muelas, que
haya dado lugar a la pérdida de apetito.

El grupo central de las National y Local Autistic Societies
ha publicado un folleto préactico sobre todos los tipos de pro-
blemas relacionados con la alimentacion (véase labibliografia
comentada).

LOS PROBLEMAS CON EL SUENO

Algunos nifios con trastornosautistasduermen bien, pero
otros duermen mal. Pueden resistirse air ala cama, per-
manecer despiertos unavez que estan en ella, despertarse
durante lanochey reir, cantar y, si hablan, hablar consigo
mismos, corretear por la casa 0 meterse en la cama de los
padres, despertarse muy temprano y negarse avolverse a dor-
mir, o cualquier combinacion de todo esto. Algunos duer-
men muy poco y otros parece que nunca se gjustan al ciclo
normal de vigiliay suefio.

La medicacién parainducir el suefio puede ser una ayu-
da, pero se debe utilizar unicamente como medida tempo-
ral. Ciertos nifios son resistentes y necesitan una dosis mayor
de la habitual, que solo se debe dar por prescripcion médi-
ca. En otros, lamedicacion tiene un efecto opuesto al que se
pretendey hace al nifilo mas activo e irritable. Es muy posi-
ble que en el futuro se disponga de farmacos con efectos mas
especificos sobre lafisiologia del suefio, por o que vale la
pena que los padres consulten de vez en cuando sobre los
ultimos hallazgos en este campo.

Puede dar resultado un enfoque conductista desarrolla-
do por psicologos especializados. Resumiendo, el objetivo es
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asegurar que el niflo permanezca en la cama, o a menos
en el dormitorio, durante lanoche. Se acuestaal nifio auna
horarazonable y después, siempre que se levante y salga del
dormitorio, el padre o lamadre le lleva de nuevo ala cama
sin ningun alboroto, y se queda con el nifio el menor tiem-
po posible. De igual modo, si se despiertainquietoy llorao
grita, el padre o lamadre deben utilizar cualquier téactica que
funcione para tranquilizarle en el dormitorio, y no sacarle al
resto de lacasao alacamade los padres. Si el nifio no duer-
me sin uno de los padres en la habitacion, el plan es despla-
zarse un poco mas lejos del nifio cada noche o cada pocas
noches, hasta que finalmente esté fuera del dormitorio. El
proceso puede Ilevar mucho tiempo pero, si da resultado,
vale lapena el esfuerzo. Resulta una ayuda el que los padres
establezcan turnos parael cuidado nocturno, de manera que
ambos puedan dormir algo.

Desgraciadamente, no hay garantias de éxito. Estos pro-
blemas tienden a ser mas duros en los afos preescolares 'y
pueden mejorar espontaneamente unavez que el nifio vadia
riamente ala escuela. El gjercicio fisico regular también pue-
de ayudar.

LOS NINOS TRANQUILOS Y RETRAIDOS

Hasta ahora he descrito la conducta de los nifios con tras-
tornos autistas que son activosy reaccionan ante sus discapa-
cidades con una especie de airada determinacion. Hay otros,
una pequefia minoria, que responden de modo diferente. Son
tranquilosy retraidosy tienden aaislarse asi mismos del res-
to de lagente, mas que darse de cabezazos por lairay lafrus-
tracion. Pueden no parecer nifios por su aseo y limpieza, por-
gue nunca exploran su entorno y no lesinteresa el lodo, la
arenao el agua. En contraste con el nifio activo que trepa has-
ta el Ultimo estante del armario para alcanzar objetos prohi-
bidosy desmonta cerraduras de unaforma que hubiera envi-
diado el mismo Houdini, los nifios pasivos posiblemente no
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hagan nada por si mismos. Dan laimpresion de que sus manos
no tienen fuerza ni parallevarse una cucharilla a la boca o
manejar un juguete que se les coloque del ante.

Es més fécil vivir con este tipo de nifio que con los que
estan llenos de energia, pero tienden a ser incluso mas des-
pegadoseindiferentesal carifio. El libro The Sege, escrito por
Clara Claiborne Park, que tiene unahijade este tipo, da una
descripcién excelente y conmovedora del modo en que ella
ayudaba a su hija, juntamente con muchos consejos detalla-
dos que pueden seguir otros padres. A pesar de su aislamiento
cuando era nifia, la hija de Clara salié poco a poco de esta
situacion y desarroll6 una gama de capacidades, que inclu-
yen una notable habilidad con los nimeros.

Debido a que son tranquilosy ddciles, puede que no se
detecte en estos nifios que padecen un trastorno del conti-
nuo autistay que se espere que se acoplen ala educacion
ordinaria con pocas o sin ningunamedida especial. En la ado-
lescencia se vuelven alterados y dificiles, en total contraste
con su amabilidad durante la nifiez. En ese momento, la natu-
raleza de sus problemas se hace mucho mas evidente. Si se
hace el diagndstico cuando el nifio es pequefio, se puede pre-
ver la posibilidad de problemas en la adolescenciay, hasta
cierto punto, se pueden evitar proporcionandole la educa-
cién y ayuda adecuadas desde la infancia.



Capitulo 11

ENSENANDO LASHABILIDADESBASICAS

Antes de que el Parlamento aprobaraen 1971 unaley que
dabaatodoslos nifos, incluso alos discapacitados, €l derecho
legal a ser educados en la escuela, muchos de los que tenian
trastornos autistas estaban excluidos del sistema educativo.
En aquellos tiempos, algunos padres asumieron latarea de ense-
fiar el trabagjo escolar a sus propios hijos. Ahora, los nifios pue-
den asigtir alaescuelay los padres no tienen que asumir €l doble
papel. Sin embargo, el aprendizaje de las habilidades basicas
delavidacomienzaen el hogar. A menudo, los padres de nifios
con trastornos autistas |o pasan muy mal al tratar de ayudarles
adesarrollar estas habilidades. Espero que les puedan ayudar
algunas sugerencias basadas en |a experiencia practica.

PRINCIPIOS GENERALES

Las sugerencias son Utiles solamente si se aplican par-
tiendo de unacomprension total del nivel y el patréon de capa-
cidades y discapacidades de cada nifio concreto. Un buen
nivel de capacidad en un area no significa un nivel igualmente
bueno en otra. El presionar aalguien con un trastorno autis-
ta para que se enfrente a una tarea por encima de su capa-
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cidad es un camino seguro para ocasionar una conductaina-
decuada. Por otra parte, no se consigue ningln progreso a
menos que se intenten cosas nuevas. Los padresy los profe-
sores tienen que trazarse una estrecha linea entre demasia-
dasy demasiado pocas exigencias. Los padres desarrollan un
conocimiento profundo de su propio hijo, mientras que los
profesores llegan a tener unos conocimientos amplios de
muchos nifios. Lo ideal es |la colaboracién entre ambos.

Para ensefiar nuevas habilidades son especial mente impor-
tantes una serie de principios basados en las teorias acerca
de cémo aprende la gente. Estos principios son los que se
citan a continuacion; los dos primeros se mencionaron tam-
bién en el capitulo 10.

1. Laconducta que se recompensa es mas probable que se
repitaque laque no se recompensa. Como yase hainsis-
tido en €ello, el problema es encontrar aquello que recom-
pense a un nifio concreto con un trastorno autista. La
musica, |os estimul os sensoriales placenterosy laatencién
social, si el nifio disfruta con ello, pueden dar buenos
resultados. Los objetos, las actividades o los intereses par-
ticulares que forman parte de las rutinas repetitivas del
nifio pueden ser muy eficaces como incentivo y la expe-
riencia hademostrado que se pueden utilizar sin que gene-
ren otros problemas.

2. El momento de larecompensa es importante para que €l
nifio la relacione con la conducta.

3. Lasnuevas habilidades se aprenden con mas facilidad si
se desglosan en pequefios pasos faciles. Los nifios con tras-
tornos autistas son muy susceptibles a sentirse contraria-
dos ante €l fracaso, por o que es importante asegurarse
de que el nifio puedatener éxito en cada pequefio paso.

4. Con algunas tareas es mejor comenzar con €l Ultimo paso,
después el penultimo, y asi sucesivamente, de modo que
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el nifio tenga conciencia de que culmina una tarea con
éxito. Esto se denomina «encadenamiento hacia atrés».
Més adelante se expondréan algunos ejemplos.

5. Al principio se daran al nifio sugerencias que le ayuden
y después se haran menos patentes («desvanecidas») a
medida que aprende la tarea, hasta que ya no necesite
ayuda.

6. Al tratar de fomentar el desarrollo de una nueva habili-
dad, o el cambio de un patrén de conducta, al principio
se debe pedir al nifio que desarrolle la nueva actividad
durante un periodo de tiempo muy breve, y permitirsele
que lainterrumpa antes de que se sienta cansado y abu-
rrido o, lo que es peor, le dé unarabieta. Se puede ampliar
el tiempo muy gradual mente.

7. Latendenciaalarepeticién de acciones previamente lle-
vadas a cabo, a pesar de los muchos problemas que con-
lleva, se puede utilizar con un buen resultado en la ense-
flanza. Ladificultad estd en primer lugar en encontrar las
formas que fomenten la ejecucion de una nueva accion.

EL PATRON DEL DESARROLLO DE HABILIDADES

Es frecuente que los nifios hagan progresos muy lenta-
mente, o que no los hagan en absoluto en meses o en afos.
Esto es decepcionantey frustrante paralos padres. Sin embar-
go, los nifios con trastornos autistas presentan tipicamente
una «curva de aprendizaje» no habitual. Ello significa que, en
vez de hacer progresos continuos, aungque sean lentos, tien-
den a aprender algo y después se detienen en este punto
durante mucho tiempo: en argot, alcanzan una «meseta».
Después, cuando todo el mundo ha abandonado |a esperan-
za, dan repentinamente un paso adel ante. A veces parece que
aprenden algo sin ninguna préactica preliminar. Hay muchos
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gjemplos, como el nifio de nueve afos que un dia se at6 los
cordones de los zapatos cuando su madre se los habia atado
todos los dias hasta esa fecha. Una nifia se negaba aintentar
montar en bicicleta hasta que, alos doce afos, cogi6 su bici-
cletadel cobertizoy dio unavueltacompletaal jardin. A veces
hay unarazon clara para el cambio, pero con frecuencia no
se puede hallar unaexplicacién. Las habilidades especiales
mencionadas en el capitulo 4, como el dibujo o los célculos
numéricosy el calendario, que se encuentran tal vez en uno
de cada diez nifios con trastornos autistas, afloran normalmen-
te, mas o menos desarrolladas, sin ninguna practicaprevia.

Ocasional mente un nifio lleva a cabo una nueva habili-
dad s6lo unavez y pueden pasar muchos afios antes de que
lo intente de nuevo. Lo realista es esperar unalenta tasa de
progreso, en una escala de tiempos diferente de la mayoria
de los nifios. Muchos de ellos, sin embargo, hacen al menos
algun progreso en la adquisicion de habilidades, adquisicién
que puede continuar durante la vida adulta.

ESTIMULANDO LA COOPERACION

Los nifios con trastornos autistas no tienen el deseo inna-
to de agradar a nadie o de aceptar una autoridad. Las difi-
cultades de lenguaje limitan la comprension de las instruc-
cionesy les llevan auna confusion sobre lo que se les pide.
Ademas, muchos nifios con trastornos autistas se sienten
molestos en extremo ante cualquier fracaso y aborrecen que
se les corrija cuando cometen un error.

Es muy f&cil sobrevalorar 1o que los nifios comprenden
de lo que se les dice. Los que tienen poco o ningun lengua-
je se apoyan en claves visuales mas que en las palabras que
oyen. Los nifios que hablan mucho pero que utilizan las pala
bras almacenadas en su memoria mecanica parecen com-
prender mucho mas de lo que en realidad entienden. Una
de las consecuencias de la mala comprensién es que €l nifio
puede captar y responder a s6lo una o dos palabras de una
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frase. Las palabras que significan algo para ellos son nor-
malmente los nombresy algunos verbos que significan accio-
nes. Otras palabras que son cruciales para el significado de
unainstruccion pueden ser incomprensiblesy, por lo tan-
to, ignoradas. Para muchos nifios con mala comprension la
palabra «No» puede ser un sonido irrelevante, con lo que
la instruccién «No toques el horno» la pueden malinter-
pretar como «Toca el horno», con consecuencias desastro-
sas. Este es uno de los motivos por los que puede parecer que
los nifios deciden actuar negativamente. Los padres y cual-
quiera que viva o trabaje con un nifio o un adulto con un tras-
torno autista tienen que ser en todo momento conscientes
de sus limitaciones de comprension y gustar de acuerdo con
ello las palabras que utilizan. Las instrucciones positivas, por
ejemplo, son més sencillasy mas féciles de comprender que
las que se dan en términos negativos.

Los métodos de ensefianzay los modos de comunicacion
se deben adecuar al nivel de comprension del nifioy a su
capacidad para poner en practica cualquier habilidad. Si el
nivel de desarrollo es demasiado bajo para aprender una
determinada tarea, es posible que reaccione negativamente
si se hacen intentos continuados de ensefiarle esa destreza.
Es importante comenzar a un nivel bajo, que esté totalmen-
te dentro de la capacidad del nifio, para que se le pueda
recompensar por los aciertos. La proporcion de aumento de
la dificultad se tiene que establecer de acuerdo con el pro-
greso. S, después de tratar de ensefiar a un nifio, queda cla-
ro que no esta preparado para una determinada tarea, se
debe dejar durante una temporaday después intentarlo de
nuevo. Hace falta unaintuicion y un sentido comudn consi-
derables paradecidir si en cualquier etapa concreta el aumen-
to de la presion ayudara a un nifio a tener éxito, o intensifi-
cardla confusién y la ansiedad. Las lagunas en el perfil de
habilidades, que son tan normales en los trastornos autistas,
hacen dificil evaluar |a capacidad en cualquier area aislada.
No hay unarespuestafécil aeste problemay los padresy pro-
fesores tienen que decidir la mejor linea de accion alaluz
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de sus conocimientos, de sus percepciones del nifio y de su
experiencia anterior. Ayuda permanecer en calma, confiados
y tranquilizadores, porque los nifios son sensibles a las emo-
ciones de las personas con las que se relacionan. Si creen que
el nifio lo puede conseguir, el padre, la madre o el profesor
pueden mostrarse firmesy demostrarle que tiene que inten-
tarlo, pero sin perder la calma. Cuando los padres o el pro-
fesor se equivocan, deben aceptar la derrota de buen grado
y no culpar a nifio.

En los afios preescolares, los nifios autistas pueden no
reaccionar cuando se les hablay pueden incluso ignorar €l
sonido de su propio nombre. Si éste es el caso, ayudavincu-
larlo deliberadamente a situaciones de las que disfruta, como
las comidas, las bebidasy los refrigerios, prepararse para sdir,
o losjuegosfisicos. Se puedeintroducir el nombre del nifio
en sus canciones favoritas, especialmente cuando se les tie-
ne en brazosy se les abraza. También es sensato no utilizar
mucho el nombre del nifio en situaciones en que No se espe-
raunarespuestadel mismo. Los padresy los profesores debe-
rian, por ejemplo, evitar discutir sobre el nifio en su pre-
sencia porque, ademas de otras objeciones, esto les permite
retornar al habito de oir pronunciar su nombre eignorarlo.

El desagrado por el contacto fisico, que normalmente
afecta a los contactos suaves mas que a losjuegos de abra-
zosy peleas, puede hacer que un nifio seaincluso mas rea-
cio a cooperar. En el capitulo 9 se dan sugerencias para
reducirlo.

Algunos nifios con trastornos autistas, y también adultos,
raramente deciden sentarse cuando estan inmersos en acti-
vidades como comer, ver videos o escuchar musica. Muchos
no aprenden nunca a estar sentados largo tiempo, pero pue-
de fomentarse el que se sienten durante las comidas si sélo
se les permite comer cuando estén sentados ala mesa. Como
en lamayoria de los intentos de cambios de comportamien-
to, es mejor el enfoque gradual. Al principio solo se preten-
dera que esté sentado mientras come. Si funciona, seria posi-
ble aumentar gradualmente el tiempo en la mesa. Este
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enfoque es aplicable solo alos nifios que disfrutan positiva-
mente con lacomiday que comeran cuando estén sentados.

Si disfruta con actividades como jugar con juguetes musi-
cales 0 de construcciones, mirar libros ilustrados, montar
rompecabezas, dibujar y pintar, se le pueden presentar los
material es inicamente cuando el nifio estd sentado. Paraun
nifio es mas fé&cil permanecer sentado si un adulto se sienta
con €l y le ayuda a entretenerse con las actividades. La sesién
debe finalizar antes de que el nifio se impaciente y se pue-
de continuar con algo més activo. El tiempo seracorto al prin-
cipio pero se puede prolongar gradual mente.

Paralos nifios cuyo habla es fundamentalmente ecolalia,
es dificil expresar su preferenciasi se les pide que elijan entre
uno o mas objetos. Al responder alapregunta «;Quieres una
manzana o una naranja?», el nifio puede repetir lafrase com-
pleta, o bien hacerse eco de la Gltima palabra («naranja»)
incluso si es lamanzanalo que prefiere. Paraellos es més fécil
hacer una eleccidn si pueden ver las alternativasy tocar la
gue quieren. En ese momento, el padre o la madre tienen
la oportunidad de decir, por gemplo: «Manzana, por favor»,
al darles lamanzana, de modo que el nifio haraecoy, posi-
blemente, utilizara la construccion adecuadamente.

Muchos nifios pequefios autistas desarrollan el habito de
decir «No» autométicamente cuando se les preguntasi quie-
ren algo. Preguntar, por ejemplo, «;Quieres una tostada?»,
«Quieres zumo?», «gQuieres dar un paseo?», forma parte de
lainteraccion social normal. En la etapaen que el nifio con-
testa con una negativa incluso si quiere lo que le ofrecen,
es mejor tomar la decision por el nifio sin preguntar. Puede
parecer que asi se le privade laeleccion. Larealidad es que
ellos se privan asi mismos como resultado de sus deficiencias
socialesy de lenguaje. El modo de asegurarse los padresy cui-
dadores de que se tienen en cuenta los deseos del nifio es
observar las reacciones alo que eligen por ellosy tenerlo en
cuenta para futuras acciones.

Cuando se ha aprendido una habilidad, el nifio puede
repetirlaunay otravez hasta que su ejecucion parece sin sen-
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tido y puede resistir cualquier intento de llevarle a otratarea.
Laformade manejar las rutinas repetitivas descritaen el capi-
tulo 9 es de utilidad en esta situacion.

Incluso siguiendo todas las normas parafomentar el inte-
rés en el desarrollo de habilidades, muchos de los nifios difie-
ren considerablemente en su grado de colaboracion de un
momento a otro. Los padres observan con frecuencia que sus
hijos parecen tener dias buenosy dias malos. A veces estan
mas despiertos, mas interesados por el mundo y mas deseo-
sos de aprender. Otrasveces, incluso al diasiguiente, pueden
estar retraidos, irritablesy negarse a cooperar. En ocasiones,
los padres observan que el aspecto de su hijo es algo dife-
rente en los dias malos, en que pueden estar palidos, con
ojeras oscuras. No se conocen las razones de estas diferen-
cias, pero es posible que se deban a cambios fisicos ciclicos.
En un diaen que el nifio actla claramente peor de lo normal,
es mejor no presionarle para que haga cosas que |e resultan
dificiles.

CONTROL DE ESFINTERES

A algunos nifios autistas se les adiestra en el control de
esfinteres sin ninguna dificultad y llegan a estar limpiosy
secos a una edad mas temprana de |o habitual. Otros tardan
en aprender y pueden resistirse a cualquier intento de ense-
fiarles. Los métodos que se utilizan con otros nifios pueden
dar resultado con los que tienen trastornos autistas, pero hace
faltaun alto grado de pacienciay constancia. La normagene-
ral es no organizar ningun alboroto por las fatas del nifio,
pero ponerlo en el orinal o en el inodoro de forma regular,
especialmente en los momentos en que es mas probable que
necesite vaciar €l intestino o laveiga. Estos son normal mente
al despertarse tras una noche seca o una siesta, después de
las comidasy después de beber entre comidas. Se debe obser-
var atentamente a cada nifio, para establecer de forma bas-
tante precisa el tiempo entre comer o beber y el vaciado del
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intestino o lavejiga. Si 1o hace bien, se le debe alabar mucho
y prestarle mucha atencién, o alguna otra recompensa ade-
cuada. Si no pasa nada, no se debe mostrar ninguna emo-
cion.

El problema es que los métodos que funcionan con otros
nifios frecuentemente no sirven de nada con los nifios con
trastornos autistas. A algunos de ellos parece disgustarles o
incluso tener miedo al orinal o a inodoro. Vale lapenatratar
de descubrir si se sienten incobmodos o0 insegurosy, si es asi,
por qué motivo. Se puede comprar una pequefia silla-orinal
que resulte estable y comoda. Un inodoro de tamafio para
adultos puede estar muy alto sobre el suelo paraun nifio peque-
fio, por lo que puede ayudar colocarle algo en los pies. Un
asiento muy frio puede ser suficiente para preocupar a algu-
nos. Lacisterna puede aterrorizar a unosy fascinar a otros.

Laresistenciaa cambio de una rutina establecida es una
de las razones del retraso en la utilizacion del cuarto de bafio.
Hay una serie de nifios gue mojan o ensucian, 0 ambas cosas,
sdlo cuando llevan panales. Tienen un control excelente sobre
el intestino y lavejiga, porque pueden permanecer limpios
y secos durante horas hasta que se lespone un pafial. Como
bebés, aprenden a asociar las funciones intestinal y de laveji-
gacon llevar un pafal y se aferran a estarutina hasta después
de pasada la infancia. Un enfoque que puede funcionar es
tratar de cambiar la rutina gradual mente poniéndoles un
panal y sentdndolos inmediatamente en el orinal o en el ino-
doro. Si el nifio lo acepta, el pafial se puede colocar mas suel-
to, después cubriendo €l orinal o el asiento del inodoro, y a
continuacion reduciendo gradualmente el tamario, hasta que
yano |lo necesite.

EL AUTOCUIDADO

Incluye vestirse, utilizar el cuchillo, el tenedor y la cucha-
ra, lavarse, cepillary peinar €l cabello, lavarse los dientesy todas
las restantes necesidades de lavida diaria. Los nifios que no
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son discapacitados tratan de imitar estas actividades, que ven
realizar a otros miembros de la familia. Cuando son lo sufi-
cientemente fuertesy coordinados, comienzan a colaborar en
los cuidados que les prestan los padresy pronto quieren desem-
pefiar estas funciones por si mismos. Tratan de lavarse, de ves-
tirse y de comer solos aunque se organice un embrollo en el
proceso. Por otra parte, los nifios con trastornosautistas pue-
den atravesar unafase, alrededor del afio o de los dos afios, en
la que se resisten activamente alos intentos de lavarlosy ves-
tirlos. Cada aspecto del cuidado diario puede precipitar una
rabieta en esta etapa. Més adelante tienden a aceptar pasiva
mente todas estas atenciones. Como otros |los han cuidado des-
de el nacimiento, se resisten a cualquier cambio en el pro-
gramadiario, sobre todo si se les pide algun esfuerzo.

L os nifios pequefios con trastornos autistas normal men-
te no aprenden las habilidades précticas si se lesdice o seles
muestra como hacerlo, pero pueden aprender de la expe-
rienciadirecta. Si se guiaalos nifios fisicamente através de
la serie de movimientos necesarios para una determinada des-
treza, es posible que algun dia sean capaces de seguir la serie
ellos solos. Por ejemplo, una madre ensefi asu hijo a abro-
charse los botones de laforma siguiente. Eligié unaropacon
grandes botonesy ojales féciles en laparte delantera. Se colo-
cabadetrés del nifioy le sostenia las manos con firmeza, pero
no demasiado apretadas, para poder guiarlas en los movi-
mientos necesarios para abrochar los botones. Al principio
tenialos dedos flacidosy su madre tenia que hacer todo €l tra
bajo. Después de alrededor de una semana, comenzo a notar
algunatensién en sus manos. Poco apoco, el nifio seguia sus
movimientos hasta que al final se abrochaba los botones él
solo. Este tipo de ensefianza se puede adaptar a otras tareas
de autocuidado y a muchos tipos de actividades fisicas.

También ayuda el dividir las tareas en pasos sencillos. Con
frecuencia es mejor ensefiar antes el Ultimo paso y trabajar
hacia atrés de modo que el nifio sea siempre el que acabala
tarea: el proceso denominado «encadenamiento hacia atrés».
Por ejemplo, al aprender a ponerse los calcetines, se ensefia
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primero al nifio a estirarlos hacia arriba, cuando el piey el
talon estén colocados. Cuando dominaesto, el paso siguiente
estirar del calcetin hastael talén, y asi sucesivamente.

El vestirse es un problema especial porque implica poner
las prendas del modo correcto, el derecho haciafuera, |a par-
te de delantey lade detrasy en la secuencia correcta. Si se con-
sideran todas las operaciones que supone el ponerse un jersey
con las costuras haciadentroy el cuello enV por delante, se
puede ver que es una actividad muy complicada. Incluso si un
nifio es capaz de vestirse, aln puede necesitar que se le ense-
fie a hacerlo en el orden correcto y en la posicion correctala
parte delanteray latrasera. Paracomenzar, serdnecesario colo-
car las ropas delante del nifio en el orden correcto y de mane-
raque las tome en la posicion correcta, y echarle una mano
cuando sea necesario. A algunos nifios les ayudan las etique-
tas que indican €l interior y laparte de detrés de las prendas.

Una dificultad es que los nifios autistas no tienen mucha
nocioén del resultado final. No dan los toques finales al ves-
tido, como colocarse la camisa dentro del pantal6n o esti-
rar bien los calcetines. Suelen cepillar el cabello el nimero
de veces establecido, sin importarles laforma del peinado y
sin pensar en la parte de detrés, que no se ve en el espegjo.
Pueden lavarse las manosy la caravigorosamente, pero sin
quitarse los trazos de suciedad en areas que dejan sin tocar
en la operacién. Frecuentemente no son conscientes de la
ropa adecuada al tiempo climatico y se pueden poner ropa
interior gruesa en verano o camisetas ligeras en invierno.
Necesitan supervision y una ayuda discreta o recordatorios
verbales. Esta ayuda se debe prestar suavemente y con agra-
do, sin ningun indicio de critica o regafiina.

Es bueno alentar el interés por el vestido y por el aspec-
to general. Vae la pena tomarse €l trabajo extra de vestir al
nifio paraque resulte lo méas limpio y agradable posible. Esto
ayuda a que sean aceptados socialmente y también propor-
ciona motivos para que la gente le haga comentarios agra-
dables. A medida que crecen, los nifios pueden comenzar a
tener interés por laropay disfrutar de las salidas para com-
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prar ropanueva. Es un agradable contraste con los primeros
anos, en los que muchos nifios autistas se resisten con furia
a probarse una prenda en la tienda.

Se debe estimular alos nifios a comer solos, aunque lo
hagan mal. Es posible que utilicen solo una cucharay un tene-
dor durante mucho tiempo. Algunos de ellos encuentran pro-
blemas en coordinar cuchillo y tenedor para cortar los ali-
mentos, en laformainglesa de comer, y se pueden desenvolver
mejor si se les permite adoptar el estilo norteamericano de
comer alimentos previamente cortados sélo con el tenedor.

AYUDANDO EN CASA

Los nifios con discapacidades son dependientes duran-
te tanto tiempo y necesitan tantos cuidados especiales que
tienden a convertirse en miembros pasivos de lafamilia. Para
ellos es mejor tener un papel positivo que desempefiar, por
limitado que sea. Poner los cubiertos en la mesaes unatarea
que muchos pueden conseguir y que se puede ensefiar fis-
camente guiandolos en los movimientos. El llevar a cabo la
tarea le dala oportunidad de aprender los nombres de los
objetos, contar los puestos que hay que colocar y nombrar
a cada persona que participara de la comida.

Quitar la mesa, sacar las botellas de laleche, llevar una
pequefia bolsa de la compra, empujar el carrito en el super-
mercado, llevar una pequefia carretilla por el jardin, son otros
ejemplos de tareas en las que pueden participar nifios muy
pequefios o muy discapacitados. Es mejor comenzar por tareas
que se lleven a cabo rapidamente. Es més dificil convencer
al nifio de que persista en unatarea sin fin, como limpiar de
hojas el jardin. No pueden comprender lafinalidad y pron-
to se distraen. Cuando son mayores pueden hacer mejor estos
trabajos.

Si una tarea supone una secuencia de operaciones,
muchos de los nifios tienden a olvidar los pasos necesarios.
Una nifia de siete afios estaba ayudando en el jardin Ilevan-
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do una cesta llena de hierbajos al montdn del abono. Saié
por el largo camino del jardin y después de unos metros se
par6 con expresion perpleja. Su padre repiti6 las instruc-
ciones, se le despejé lacaray partié de nuevo, para dete-
nerse unavez mas. Al fin llegd a su destino y echo las hier-
bas, pero necesité que se le repitieran las instrucciones por
separado cuatro veces. Después de un tiempo quedaron cla-
ras en su cabezay las pudo llevar a cabo sin ayuda.

L os nifios capaces de decir algunas palabras pueden trans-
mitir mensajes sencillos. Al principio, éstos deben estar rela-
cionados con algo que le guste al nifio, como decirle aalguien
que lacomida o la merienda estan preparadas. Si al nifio le
gusta comer o beber, es posible que esté deseoso de llevar
tales mensajes cuando los relaciona con el hecho de que él
también tendré su comida o su merienda. Segun el nivel de
capacidad del nifio, la ensefianza puede precisar un nime-
ro de pasos. Lo primero es practicar diciendo, por g emplo,
lafrase: «Mary, lamerienda estalista». Después se puede lle-
var al nifio a Mary, previamente advertida, y se le incita con
un susurro a que pronuncie las palabras. Entonces Mary
demuestra un gran placer, dalas gracias al nifio y van todos
amerendar. Poco a poco se desvanece el susurro, y el nifio
hace solo unaparte del camino, hasta que puede dar el men-
sgje por si mismo. Un problemaal ensefiar aun nifio con un
trastorno autista a transmitir mensajes es su falta de com-
prension de que las palabras tiene que escucharlas el recep-
tor para que produzcan un efecto. Tienden a suponer que €l
pronunciar las palabras es suficiente, sin tener en cuenta don-
de esta la otra persona en el momento. Esto forma parte de
su incomprensién de lafinalidad y de los métodos de |la comu-
nicacion. Se debe tener en cuenta al ensefiarles.

JUGUETESY JUEGOS

La deficiencia de la imaginacion limita gravemente la
gama dejuguetes y dejuegos de los que los nifios con tras-
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tornos autistas pueden hacer uso y disfrutar. Suelen prefe-
rirjuguetes que implican habilidades visoespaciales, como
emparejar materiales segin su formay color, rompecabezas
y construcciones. Ahora se dispone de una amplia gama
de equipos eléctricos y mecéanicos para los nifios que atrae
amuchos de los que tienen trastornos autistas, especial mente
los que son maés capaces. Los ordenadores y sus juegos son
especialmente fascinantes incluso para algunos que tienen
pocas habilidades en otras &reas. Esta tecnologia se esta apli-
cando alas necesidades educativasy de ocio de los nifios con
discapacidades, que incluyen los trastornos autistas, y vale la
penaestar al diade los Ultimos avances. La desventaja es que
las actividades con el ordenador pueden facilmente con-
vertirse en una obsesion dominante, por lo que, desde el
principio, los padres deberian imponer limites al tiempo per-
mitido.

Merece la penatratar de ocupar alos nifios en juegos sen-
cillos. Es posible que disfruten con las canciones actuadas. A
lamayoriales encantan |os juegos de persecuciones, aunque
tienen dificultades en comprender laidea de perseguiry ser
perseguido por turnos. Pueden aprender ajugar a esconder
y buscar cuando tienen una comprension suficiente para
saber que los objetos existen incluso cuando estan escondi-
dos. Lo mejor es comenzar jugando con unade las cosas favo-
ritas del nifio. Alguien puede ayudar cubriéndole los ojos o
sacandole de la habitacion, mientras que el otro esconde el
objeto. El nifio necesitara ayuda para buscar y tiene que
«encontrar» el objeto o mas répidamente posible al princi-
pio, paraevitar que se disguste ante el fracaso. A medida que
comienzaaver lacuestion y a disfrutar del elemento sorpresa,
se puede continuar el juego durante mas tiempo y alentar al
nifio a que busque él solo. Tendera avolver al mismo sitio
unay otravez y necesitara pistas de otros posibles lugares de
escondite. Lamayoriade los juegos muy sencillos que les gus-
tan alos nifios pequefios se pueden adaptar para que inclu-
yan auno con un trastorno autista. La experiencia es espe-
cialmente valiosa si se pueden incorporar otros nifios, pero
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normalmente necesitan la guia de un adulto para ayudarles
a adaptarse a nivel del nifio con trastorno autista.

Algunos llegan a un nivel en el que pueden practicar jue-
gos de emparejamiento de formas ojuegos de mesa, como
los dados o el juego de la oca. Algunos de los mas capaces
aprenden ajugar al gjedrez y lo hacen bien debido a su exce-
lente memoriavisoespacial. Cuando son pequefos, |a mayo-
ria de los nifios no tienen los conceptos de ganar o perder, y
los juegos de mesa proporcionan una oportunidad para ense-
farselos. El problema es que, cuando lo aprendeny si es que
lo hacen, se pueden disgustar mucho y tener una rabieta
importante si pierden. Losjuegos de mesa en casa, con la
familia, pueden ser Utiles para ensefiarles al menos a mostrar
un buen talante cuando pierden, si todos los implicados pue-
den contener los nervios durante el proceso de aprendizaje.

El problema mas duro es el de mantener el interés del
nifio en cualquier actividad. Los demas nifios estan avidos de
probar en el juego el desarrollo de su comprensién del mun-
dofisicoy social. Los que tienen trastornos autistas carecen
de este impulso porque no entienden lo que es la vida.
Necesitan supervision y estimulo para«vitar que Ilenen todo
su tiempo con las rutinas repetitivas.

LAS ACTIVIDADES FiSICAS

Dado que los nifios con trastornos autistas tienen poca
capacidad para el juego creativo, es especial mente Util esti-
mular las actividades fisicas de las que se puede disfrutar
sin necesidad de laimaginaciéon y de lacomprensiény el uso
del lenguaje. También se ha constatado que el gjercicio fisi-
co disminuye las conductas inadecuadas. Tales actividades
ayudan también a mejorar los problemas de la coordinacién
motriz, que con tanta frecuencia se observan en los trastor-
nos autistas.

A los nifios les encanta normalmente escuchar misicay
moverse a su ritmo, caminar y correr, jugar con laarenay con
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€l agua, columpiarse, los tiovivos, los toboganesyy las estruc-
turas paratrepar. Muchos aprenden a nadar aungue no pue-
dan participar en ningun otro deporte. Laequitacion, super-
visada por instructores cualificados que tengan experiencia
en el trabajo con personas discapacitadas, demuestra con fre-
cuenciaser un gran placer. Si tienen acceso a sesiones en un
gimnasio, pueden disfrutar utilizando algunos de los apara-
tos, especialmente la cama eléstica, y conseguir niveles de
habilidad sorprendentes. En este caso también debe estar
presente para supervisar algun instructor cualificado. En oca
siones muchos aprenden a montar en triciclo o en bicicle-
ta, con o sin ruedas auxiliares. La mayoria disfrutan cuan-
do les llevan en coche o en otros medios de transporte. Se
pueden intentar objetivos incluso aventureros, como la esca
lada, siempre que estén organizados y supervisados por ins-
tructores formados, con experienciay que comprendan las
necesidades de las personas con trastornos autistas. Algunos
de los més capaces aprenden a jugar ajuegos en los que par-
ticipan solo dos personas, como €l tenis de mesa.

En los lugares de juego abiertos a todos los nifios pueden
surgir dificultades. Los que tienen trastornos autistas pueden
golpear aotros nifios con los columpios que estan utilizando,
sin darse cuentadel peligro. Pueden no tener idea sobre esta-
blecer turnosy empujar a los demas nifios para que se apar-
ten de su camino o echarlos de los aparatos. Cuando se repri-
me este comportamiento, puede haber gritosy rabietas. Es
importante permanecer tranquilos pero decididos a evitar la
conducta dificil o peligrosa, si es necesario llevandose al nifio
del lugar tan pronto como comienzan los problemas.

Una mala coordinacién motriz tiende a reducir las opor-
tunidades de los nifios de hacer gjercicio fisico. Se pueden
ensefiar algunas habilidades ayudandol es fisicamente a mover
las manos, los brazosy las piernas de la forma correcta. Se
puede reducir laguia poco a poco hasta que ya no sea nece-
saria. De este modo es posible ensefiarles, por €jemplo, acon-
ducir un triciclo. Otro problema puede ser el miedo que inhi-
be al nifio de intentar ciertas actividades. El enfoque de
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desensibilizacion gradual descrito en el capitulo 10 podria
ser (til para que se sobreponga a la ansiedad.

LOS NINOS CON DIFICULTADES
PROFUNDAS DE APRENDIZAJE

Entre toda la gama de nifios con trastornos autistas, hay
algunos que tienen unas dificultades de aprendizaje pro-
fundas o muy gravesy cuya capacidad de progreso es muy
limitada. Sus discapacidades se muestran en lafalta de des-
trezas practicas para lavida cotidianay el mal rendimiento
en las pruebas psicol6gicas. Como todos los nifios con tras-
tornos autistas, su nivel real de capacidad se presenta méas
claro con laedad y no se debe tomar ninguna decisién tajan-
te antes de los cinco afios al menos. Hay algunos pocos nifios
gue tienen una o dos habilidades visoespaciales concretas,
como destreza con los rompecabezas de piezas irregulares
o charlar de forma repetitiva, pero no tienen en absoluto
ninguna otra habilidad. Estos nifios pueden ser un enigma,
porque parecen tener mas capacidad de la que en reali-
dad poseen. Si los test psicolégicos revelan de forma con-
sistente que tienen dificultades profundas de aprendizaje,
necesitaran también el tipo de programa que se describe
més adel ante.

Si se gjerce presion sobre alguno de estos nifios para hacer-
les realizar tareas por encima de su nivel de capacidad, no se
consigue ningun resultado Util y puede conducir a rabietas,
negativismo, agresion a otros o autolesiones. Es fundamental
un programa diario de actividades organizadas en el que pue-
dan participar paraayudarles a disfrutar de una calidad de vida
razonable y hacer lavida mas fé&cil para toda la familia

Las habilidades que es importante que adquieran hasta
el maximo posible son las del autocuidado basico, especial-
mente el control de esfinteresy que coman solos. Estas habi-
lidades se deben ensefiar en pasos muy pequefios, con impul-
sos fisicos suaves, como algo regular de cada dia.
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Los tipos de ocupaciones recreativas de las que pueden
disfrutar son las actividades fisicas descritas més arriba. A
pesar de las discapacidades muy graves de los nifios, algunos
de €llos alcanzan niveles sorprendentes de habilidad en una
0 mas de estas actividades, dada una constancia paciente y
continuada por parte del instructor.

El desarrollo de las salas «Snoezelen», con equipos que
proporcionan estimulos sensoriales de lavista, el oido, el tac-
to, lavibracion y el movimiento, ha sido un beneficio para
los nifios con deficiencias graves, que incluyen aaquellos con
trastornos autistas. EI mismo tipo de actividades, adecuada-
mente modificadas para la edad adultay con equipos de
mayor tamafio, son adecuadas para adultos con dificultades
profundas de aprendizaje.

LA SALUD FiSICA

Se deben ensefiar alos nifios las normas bésicas de higie-
ne, que incluyen el lavado de los dientes, lalimpiezay el
cuidado hasta donde sean capaces de aprender. Los menos
capacitados necesitardn supervision en todos los aspectos rela
cionados con la salud y los mas discapacitados necesitaran
una atencion total.

Como se hadescrito en el capitulo 10, los nifios que tie-
nen problemas con lamasticacion o que insisten en unadie-
ta limitada a alimentos blandos pueden padecer enfer-
medades de las enciasy debilitamiento de los dientes. Es
fundamental un cepillado cuidadoso y regular. Si el nifio lo
acepta, un cepillo de dientes eléctrico, adecuadamente uti-
lizado, limpia con eficaciay también ayuda al nifio a fami-
liarizarse con el sentimiento de vibracion en la boca, que es
similar al de algunos instrumento dentales. Son necesarias
vigitas regulares al dentistay deben comenzar antes de que
sea necesario algun tratamiento.

Los que escriben sobre temas rel acionados con la salud des-
tacan normalmente laimportancia de una dieta equilibraday
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variada. Estanorma puede ser dificil de aplicar a muchos nifios
con trastornos autistas, que comen solo 1o que quiereny que
normalmente no muestran sintomas de deficiencias alimen-
tarias, sin duda para mortificacion de los fanéticos de la dieta.

Como ya se ha mencionado, €l gjercicio fisico ayuda de
muchas maneras a los nifios con trastornos autistas, y no
menos desde el punto de vista de una buenaforma fisica.

Lamayoriade los nifios son activos, tienen energiasy pocas
enfermedades. Hay algunos que tienen diversos trastornos
debidos a aergias, que incluyen el asma. Se ha sugerido que
las alergias son una causa del autismo, pero no se ha hecho
publica ninguna demostracion de ello. Si el trastorno autista
esta asociado aunofisico, como laesclerosis tuberosa, éste pre-
cisara de un tratamiento y un control adecuados.

En una minoria importante de personas con trastornos
autistas se presentan convulsiones epilépticas. Si aparecen,
€s necesario investigar para localizar alguna causa fisica sub-
yacente. Con frecuencia es adecuado no comenzar inme-
diatamente con medicacién sino establecer un periodo de
observacion, por ejemplo si las convulsiones solo se dan con
fiebre, 0 si suceden s6lo una o dosvecesy no se encuentra
ninguna causa subyacente o anomaliaen el EEG. Si es nece-
saria una medicacion para controlar convulsiones recurren-
tes, se deberian realizar controles periddicos de su eficaciay
de sus posibles efectos secundarios.

Los problemas de comunicacion, especialmente de la
expresion de sentimientos, hacen dificil que los nifios con
trastornos autistas digan cuando no se encuentran bien, o
gue muestren la parte que les duele. Como se ha descrito
anteriormente, puede parecer que ni siquiera perciben los
dolores intensos. Frecuentemente los padres tienen que dedu-
cir que el nifio no esta bien por la observacion de conductas
como desasosiego, fata de apetito, apatia, sarpullidos o subi-
da de fiebre. Esto puede ocurrir incluso con algunos de los
nifios mas capacitadosy con buen lengugje. Cuando el nifio
habla algo, es util ensefarle unas pocas palabras que puede
utilizar si tiene dolor o se siente mal. «Garganta duele» o



172 FORMAS DE AYUDAR

«Dafo pierna» proporcionan alguna orientacion de lo que
vamal. A unanifiita le gustaba que le pusieran unatirita al
méas minimo dafio. Cuando tuvo un ataque de amigdalitis
el primer signo fue cuando dijo a su madre: «Pobre gargan-
ta, pon tiritax.

Muchos nifios autistas pequefios se resisten con furia a
los intentos de revisionesfisicas, aunque algunos pueden
aceptar tranquilamente los procedimientos médicos cuando
son mayores. A veces puede ayudar a que el nifio acepte mas
facilmente que le examinen si se practica como parte de un
juego con los padres o los hermanos en casa. Puede incluir
gue se acostumbre al nifio ala sensacion de un estetosco-
pio frio sobre el pecho, utilizando algun objeto metalico de
tamano parecido como el extremo de unalinterna. Es tam-
bién atil que practiquen en abrir y cerrar los ojosy la boca
cuando selesdice. Si esposible, el nifio deberiallegar a cono-
cer al médico de familiacomo un amigo antes de que se pre-
cise ningln tratamiento, para que tenga menos aprension si
se pone enfermo. Por desgracia, el apretado calendario de
la mayoria de los médicos de familia hace que esto sea difi-
cil de conseguir.

Si un nifio tiene que ingresar en el hospital, normalmente
es mejor que uno de los padres u otro cuidador esté con él.
Es muy posible que el nifio con un trastorno autista se sien-
tamuy alterado al estar en un lugar extrafio y necesite tran-
quilizarse con la presencia de una persona conocida. Se debe
[levar también cualquier juguete u objeto al que el nifio se
aferré. Los médicosy enfermeras necesitan la ayuda de los
padres para explicar y dar instrucciones al nifio de forma que
comprenda. Los padres pueden también comunicar al per-
sonal las necesidades del nifio, ya que con frecuencia él no
puede transmitir su significado a extrafos. El médicoy la
enfermera que estén a cargo del nifio agradeceran algo de
informacion acerca de los nifios con trastornos autistas si no
han tratado antes a ningln nifio de este tipo. En esta situa-
cidn, los padres tienen que ocultar su ansiedad natural, pre-
sentar un aspecto tranquilo y confiado a su hijo y colaborar
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totalmente con el personal médicoy de enfermeria, paraque
el niflo se sientalo més contento y relgjado posible. A pesar
de sus deficiencias socialesy de comunicacion, muchos nifios
con trastornos autistas son muy capaces de detectar el menor
signo de emocion negativa en otras personas.

Se debe decir al médico o al dentistaque estén tratando
aun nifio si estdn tomando algun tipo de medicacion. Es espe-
cialmente importante cuando se tiene que dar un anestésico
local o general. Los nifios con trastornos autistas pueden estar
atontadosy confusos cuando despiertan de una anestesia. Si
los padres u otra persona conocida estan ali para tranquili-
zarles, les ayudaray les consolara. Algunos nifios con tras-
tornos autistas son tremendamente resistentes a los sedantes,
alapremedicacion o alos anestésicos. En algunos casos éstos
los excitan méas que sedarlos. Se debe comentar esta posibi-
lidad al médico o a dentista que trata a nifio.

Los usosy los problemas de la medicacién se menciona-
ron en el capitulo 10. Si se prescribe algun farmaco, los padres
deben pedir una informacién detallada sobre las razones de
la prescripcion, ladosis, laforma de administrarlo, cuando
debe comenzar a actuar, los posibles efectos secundarios,
como detectarlosy qué hacer si se presentan, si se tiene que
evitar algo, como laluz solar o determinados alimentos, y
cuanto tiempo se continuard con la medicacion.






Capitulo 12

LOS BEBES CON TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA

Los trastornos autistas no se diagnostican normalmente
hasta la edad de dos afios o posteriormente, por lo que nadie
puede recomendar métodos comprobados para manejar los
problemas de los bebés. Si algunavez se desarrollaun méto-
do fiable para hacer un diagnéstico en la primera infancia,
serd posible probar en la practica las ideas. Se incluye este
capitulo por si hay lectores que sospechan que un bebé que
conocen podria tener un trastorno autista, tal vez por el
patron de conducta o por la historia familiar.

Lainteraccion de los bebés con sus padres deberia ser un
proceso en dos direcciones, en el que el bebé contribuye con
avidez en respuesta a la atencién y con placer por ella. Esto
gratificaalos padresy ayuda a estrechar los lazos mutuos. Los
bebés que tienen una conducta autista desde que nacen tien-
den a no mostrar alegria, ni siquiera necesidad de atencioén
social, por lo que los padres no se sienten recompensados de
forma normal en sus esfuerzos. El hecho de que la mayoria
continden intentéandolo dice mucho de la fuerza de los sen-
timientos paternales en los seres humanos. Parece razonable
pensar que, si un bebé no es exigente o incluso si rechaza
algunas formas de contacto, los padres deben observar las
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cosas que parecen proporcionarle placer y utilizarlas al cui-
darley al jugar con él. A lamayoria de los bebés les gustan
los juegosfisicos, como las cosquillas o que les den saltos arri-
bay abajo. Normalmente también les encantala misica, por
lo que cantar o escuchar sus cintas preferidas al vestirlos, lavar-
los o cambiarlos puede ayudarlos a aceptar estos procedi-
mientos con menos protestas.

Muchos nifios con trastornos autistas prestan mas aten-
cién alas palabras cantadas que alas habladas. Lo mismo
parece probable que suceda con los bebés. Algunos mues-
tran alegriasi se susurran las palabras en sus oidos; puede ser
la sensacion de cosquilleo lo que les agrada pero, sea cual sea
el motivo, es unabuena idea asociar palabras con sensacio-
nes agradables.

Los padres recuerdan con frecuencia aquella fascinacion
por determinados estimulos, como las luces, latelevisiéon, un
sonido o un objeto determinados, que comenzé durante el
primer afio de vida. Algunos recuerdan que sus bebés podian
estar absortos en estas experiencias durante largos perio-
dos de tiempo. Nadie conoce los efectos alargo plazo de per-
mitirlo o estimularlo. Unavez mas, parece sensato el com-
promiso entre permitir el disfrute de estas actividades durante
un tiempo y después intervenir paratratar de implicar al bebé
en unjuego mas social. Lo mismo es aplicable para un be-
bé gue esta contento de estar solo la mayoria del tiempo. El
objetivo deberia ser intentar las interacciones sociaes recom-
pensando al bebé del modo que se les ocurra, pero detenerse
antes de que comience el aburrimiento o laresistencia.

Segun relatos de los padres, parece que la mayoriade los
bebés que después se diagnosticaron como autistas eran tran-
guilosy no exigentes. Los que gritan la mayor parte del tiem-
po son una minoria. Lo mas penoso paralos padres de bebés
de este tipo es que abrazarlos no les tranquilizay puede inclu-
so empeorarlo. Lamayoria descubren que caminar con €llos,
acunarlosy cantarles es una ayuda, al igual que los movi-
mientos de la cuna o del cochecito. El problema es que los
gritos comienzan de nuevo tan pronto como cesa el movi-
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miento, y pueden durar toda la noche. No existen consejos
gue garanticen una ayuda con bebés asi. A los padres, espe-
cialmente si es su primer hijo, otros les hacen sentirse mal,
criticandoles porque «no saben manejar al bebé». Los criti-
cos experimentarian unafalta de éxito igual si trataran de
cuidarle.

Si el bebé no duermey lloramuchisimo durante la noche,
aveces es (til lamusica o algin sonido mecanico continua-
do. El degjar laluz encendidao, alainversa, apagarla, puede
llevar a nifio atranquilizarse, pero ninguno de estos reme-
dios ofrece garantias de que funcione. El grado de agota-
miento experimentado por los padres se reduciria si esta-
blecen turnos para sobrellevarlo o si cuentan con alguna otra
persona que comparta el cuidado nocturno.

Como con todos los otros grupos de edad, el objetivo es
una rutinaregular y predecible para cada dia. Es relativa-
mente facil de conseguir con los bebés tranquil os, pero mucho
mas dificil con los que lloran o gritan muchisimo y que per-
manecen despiertos durante la noche.



Capitulo 13

LOSADOLESCENTESY LOSADULTOS
QUE PERMANECEN DEPENDIENTES

Entre los adolescentesy los adultos las diferencias en el
patrén de habilidades y conducta son incluso mas amplias
gue entre los nifios con trastornos autistas. En un extremo
de la escala, algunos cambian tan poco que siguen tenien-
do los mismos problemas que los nifios de corta edad. En
el otro, algunos adolescentes han progresado tanto que estan
integrados en el sistema ordinario de educacién y pueden
Ilegar a ser adultos independientes. Para ellos, los problemas
de la adolescencia tienen algo en comun con los de los ado-
lescentes normales, al tiempo que de la deficiencia autista
surgen algunas dificultades especiales.

En un capitulo posterior se comentan las necesidades
especificas de los que son mas capaces. Aqui nos centramos
en los que siguen siendo dependientes durante toda su vida

LOSADOLESCENTES

Laconductainadecuada

Muchos de los adolescentes mas discapacitados, aunque
no todos, presentan una exacerbacion de la conducta difi-
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cil en los afos de la adolescencia. Los cambios psicol dgicos
gue llevan ala pubertad y el aumento del tamafio corporal
producen también cambios psicoldgicos. Parece que, inclu-
so en los mas gravemente discapacitados e inconscientes de
las situaciones sociales, la adolescencia trae consigo unaresis-
tencia a aceptar la autoridad de los adultosy una decision de
no ceder. En los que tienen una capacidad limitada, estos sen-
timientos se pueden mostrar en unavuelta a las rabietas, las
agresionesy otras conductas de los primeros afios. Para los
padres es més dificil soportar una rabieta en alguien que es
mas grande y maés fuerte que ellosy que, ademas, es cons-
ciente de que lo es. En un adolescente, una conducta inma-
dura suscita también reacciones mas negativas en publico que
la misma conducta en un nifio pequefio.

Las confrontaciones directas pueden producir incluso
menos resultados Utiles con un adolescente que cuando era
un nifio. Tanto en el hogar como en laescuela, hace falta una
cuidadosa planificacién. Como en la nifiez, se deberia orga-
nizar el programa para cada dia, predecible y presentado en
formavisual. Dentro de este marco, las actividadesy las exi-
gencias que se plantean a un adolescente se tienen que gus-
tar teniendo en cuenta los cambios de edad, de interesesy
de actitudes. Si es posible, seria mejor evitar las situaciones
en las que sea probable que se presenten problemas.

La educacién

Los alumnos que asisten a escuel as especiales pueden per-
manecer en éstas hasta la edad de diecinueve afios. El pro-
grama educativo se deberia planificar para ayudar a desa-
rrollar las habilidades que seran Utiles en lavida adulta.

Es de gran valor la cooperacion entre el hogar y la escue-
la ala hora de organizar actividadesy de responder de for-
ma coherente a la conducta inadecuada. Es posible que el
comportamiento sea muy diferente en los dos entornos.
Normal mente se da una diferencia, que la conducta es mas
tranquilay colaboradora en la escuela que en casa, pero pue-
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de ser al revés. Latentacion es culpar aaquellos que estan a
cargo del lugar donde se producen las dificultades, pero esto
no es constructivo ni tienejustificacién. Ayuda mucho mas
el intercambio de ideasy el apoyo mutuo.

Las actividades del ocio

La conducta inadecuada es siempre menos probable cuan-
do el individuo estd ocupado. Los adolescentes con trastor-
nos autistas, como los adultos jovenes, tienden a perder inte-
rés por las actividades infantiles de las que disfrutaban cuando
eran mas jovenes. El problema es que los menos capaces no
tienen interés por las actividades que llenan lavida de los
otros adultosy no pueden encontrar actividades constructivas
por si mismos. Los padresy los profesores tienen que explo-
rar todas las posibilidades de ocupacidn y de ocio que pue-
dan resultarles interesantes y que supongan un disfrute para
el individuo en cuestion. Las actividades fisicas de todo tipo
estén entre las que es mas posible que resulten atractivas. Los
ordenadores pueden aln mantener su fascinacion y desde
siempre alguno ha disfrutado de los trabajos artisticos, la cerd&
mica, tejer, lajardineria, el trabajo doméstico y otras ocupa-
ciones practicas. El objetivo es desarrollar una atmdsfera de
colaboracién y proporcionar y aceptar aquello que sea ade-
cuado paralos que se estan haciendo adultos. Al mismo tiem-
po, los padresy los profesores tienen que conservar el con-
trol suficiente para asegurar la importantisima estructura
diariay mantener al adolescente con un trastorno autista a
salvo y con buena salud. Mantener el equilibrio adecuado no
es una tarea facil.

El desarrollosexual

Normalmente la pubertad no se retrasa en los nifios con
trastornos autistas, aunque con frecuencia parezcan tener
menos edad de la que realmente tienen. El interés por los
aspectos sociales de las relaciones sexuales requiere un mayor
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desarrollo del lenguaje y de la comprension social del que se
encuentra en la mayoria de los adolescentes con trastornos
autistas que seguiran siendo dependientes toda su vida.
Algunos desarrollan una curiosidad acerca de su propio cuer-
po o el de otras personasy pueden tratar de tocar y de mirar
de forma inadecuada, o incluso de desnudar a otros nifios.
Esto se debe atgar de inmediato pero sin mostrar ninguna
emocion negativa. La mayoria, antes o después, descubren
solos cOmo masturbarse. Lanorma debe ser que s6lo se haga
en privado. Unavez mas, es esencial reaccionar con calma,
transmitir con claridad lanorma, pero sinirao disgusto. Ha
habido algunas discusiones entre padresy profesionales en
cuanto a si es deseable ensefiar a alguien con un trastorno
aurista a masturbarse hasta el orgasmo si muestra signos de
excitacion sexual y parece no saber como conseguir un ali-
vio. Los problemas relacionados con ello y las complicacio-
nes emocionales de embarcarse en un programa de este tipo
son demasiado grandes para que sea aconsejable.
Lamenstruacién comienza normal mente en la misma esca-
lade edad que en las otras adolescentes. La mayoria parecen
aceptarlo sin demasiada preocupacion. Es posible que para
una muchacha con un trastorno aurista esto sea simplemen-
te un acontecimiento inexplicable mas en un mundo descon-
certante. Se debe seguir unarutina parael cambio regular de
las compresas, con el objetivo de ensefiarle a desenvolverse
algun dia por si misma. En ocasiones una adolescente puede
habl ar sobre sus periodos alas personas con las que se encuen-
tra. Aunque es unaidea excelente adoptar una actitud abier-
tay considerarlo un hecho acerca de las verdades de |lavida,
es necesario ensefiarle discrecién sobre estos temas, porque
aln hay muchas personas que se sienten impresi onadas o inc6-
modas ante ellos. Se puede explicar que el momento de hacer
comentarios o plantear preguntas es cuanto esté sola con los
padres u otros cuidadores y no cuando haya cerca otras per-
sonas. Como siempre, un enfoque sereno es esencial.
Preguntar acerca de la concepcién y el nacimiento pre-
supone un nivel razonable de desarrollo del lenguaje, por lo
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gue solo una pequefia minoria de los adol escentes més depen-
dientes preguntaran a sus padres acerca de estas materias.
Las respuestas deben ser sinceras, pero lo suficientemente
sencillas para la comprension del adolescente 'y se deberian
incluir en la conversacién las normas del comportamiento
socialmente aceptable.

Algunas adolescentes con trastornos autistas son inge-
nuamente amigables con todo el mundo y féciles de llevar.
Es muy probable que algunas jévenes se acerquen alos hom-
bresy demuestren atraccién fisica de forma indiscrimina-
da. Los padresy otros cuidadores estan |6gicamente preo-
cupados por los peligros que esto supone. A lamayoriade las
chicas con trastornos autistas que permanecen muy depen-
dientes se las puede controlar lo suficiente como para evi-
tar los problemas de encuentros sexuales. Sin embargo, si
existe laposibilidad de que se produzca un contacto no desea-
ble, se debe considerar el prescribir la pildora anticoncepti-
vay otras medidas contraceptivas. También se debe tener en
cuentala posibilidad de que algun chico adolescente con tras-
torno autista sea vulnerable a abusos sexuales.

LOS ADULTOS

Las personas con trastornos autistas tienden a aparen-
tar y a comportarse como si fueran mucho mésjévenes que
su edad. Las preocupaciones de la adolescencia contintdan
mucho tiempo durante lavidaadulta. En ocasiones, el aumen-
to de edad tiende a llevar consigo una conducta mas tran-
quilay mas apropiada después de los tumultos de la adoles-
cencia, aungue no es posible decir cuando puede ocurrir esto
en ningun individuo.

Laocupacion

Después de la escuela, es esencia que los adultos con tras-
tornos autistas tengan una ocupacion diaria regular. Algunos
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de los que dependen de otros son capaces de desempefiar
trabajos sencillosy rutinarios en empleos remunerados. La
inmensa mayoria precisan trabajos protegidos en centros de
dia. Como en todos los restantes aspectos de lavida, el tra-
bajo disponible debe ser adecuado a las habilidades e inte-
resesy ala capacidad de concentracion del individuo; los
horarios diarios se tienen que estructurar y establecer clara-
mente en términos visualesy se debe disponer de laayuday
supervision adecuadas por personal adecuadamente forma-
do. El entorno de trabajo hade ser tranquilo, apacibley pro-
porcionar un suficiente espacio personal. Esto es especial-
mente importante para muchas personas con trastornos
autistas. Estas son las condicionesideal es. Més adel ante (capi-
tulo 18) se mencionael tipo de centros que actualmente exis-
ten y los problemas para encontrar una plaza.

Salir del hogar

Una pequefia minoria de nifios y adolescentes con tras-
tornos autistas asisten a escuelas residenciales durante la Ulti-
ma etapa de su vida escolar. La mayoriavan a escuelas exter-
nasy viven en el hogar durante todo el periodo. Los padres
deben reflexionar cuidadosamente sobre si sus hijos viviran
con ellos cuando sean adultos. Es necesario comenzar a pen-
sar sobre ello unos afios antes de que el hijo cumplalos die-
ciocho afios, porque los buenos establecimientos residen-
ciales no disponen de plazas suficientes. En el capitulo 18 se
comentan las instalaciones disponibles.

Muchos padres encuentran dificil el considerar la posi-
bilidad de que sus hijos dejen el hogar y sean cuidados por
extrafos. Ellos conocen y comprenden a su hijo mejor que
nadiey les preocupaincesantemente qué pasara con su hijo
0 con su hija cuando no tengan la proteccion del hogar y la
familia. A pesar de lainquietud emocional, los padres deben
hacer frente al hecho de que no van apoder cuidar a su hijo
siempre. Sus circunstancias pueden cambiar por todo tipo
de motivos, lo que hace esencial el encontrar una asistencia
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residencial paralapersona con un trastorno autista. Las nece-
sidades de los hermanos que viven en casa, asi como la cali-
dad de vida de los mismos padres, se deben tener en cuenta.
Es mucho mejor hacer planes por adelantado y, si es posible,
ver ala persona en cuestion establecida en un nuevo hogar
mientras los padres tienen salud y fuerzas para encontrar la
mejor situacion y tomar medidas si se elige un determinado
hogar y se encuentra que es inadecuado. Ademas, la transi-
cion se facilita si los padres pueden tener a su hijo o hijaen
casa los fines de semana, con més frecuencia al principioy
menos conforme se van asentando.

Desde el punto de vista del adultojoven con trastorno
autista, el dejar el hogar tiene sus ventajas. Esto es, después
de todo, el esquema de vida més normal. Se encontraran con
gente diferente, tendrén acceso a nuevas experiencias, de las
que al menos algunas disfrutaran, podran aprender nuevas
habilidades y una conducta mas adaptativa, y tomar parte en
una gama més amplia de actividades del ocio. Con frecuen-
cia, aunque no siempre, hay un periodo dificil de gjuste, cuya
duracion esvariable. Si el entorno es adecuado, esto pasay
lavida se hace més facil y méas agradable.



Capitulo 14

LOSNINOS, LOSADOLESCENTESY LOS
ADULTOSMASCAPACITADOS

DEFINICION Y DIAGNOSTICO

Incluyo en este grupo alos nifios, los adolescentesy los
adultos que han adquirido el lenguaje y las habilidades no
verbales en una escala que va desde una media baja hasta
superior. Un estudio epidemioldgico que se llevd a cabo en
Suecia, mencionado en el capitulo 5, indica que tres o cua-
tro de cada 1.000 nifios tienen este tipo de trastornos del de-
sarrollo.

Cuando son bebés o durante la primerainfancia, algunos
de los mas capaces muestran el patron de conducta del autis-
mo tipico. A medida que crecen, el lenguaje y otras habili-
dades se desarrollan bien y son cadavez més parecidos a los
del grupo de Asperger. Otros encgjan desde el principio en
este grupo y no tienen retrasos en el lengugje o en las habi-
lidades adaptativas. La mayoria, cualquiera que seasu histo-
ria precoz, en el momento de la adolescencia o de lavida
adulta temprana tienen todos o cas todos los rasgos descri-
tos por Asperger, con habla repetitivay unainteraccion socia
activa aunque ingenua. Una pequefia minoria conservan mas
caracteristicas del sindrome de Kanner y son socialmente ais-



188 FORMAS DE AYUDAR

ladosy no comunicativos, apesar de una buenacomprension
y un buen uso del lengugje en los test psicoldgicos. Pero otros
no se gjustan a ninguno de estos sindromes aunque tienen
una combinacién de rasgos que se sitlan claramente en el
continuo autista.

Como se explico en el capitulo 3, las Ultimas versiones de
las clasificaciones internacionales ICD-10 y DSM-IV establecen
como criterio esencial parael sindrome de Asperger |a ausen-
ciade retraso en el desarrollo del lenguajey de otras habili-
dades adaptativas. En lapracticaclinica, adiferenciade lainves
tigacion, el patrén actual de conducta eslo que determinalas
necesidades de cadaindividuo, méas que lahistoria precoz. Es
mas importante reconocer que alguien tiene un trastorno del
continuo autistay evaluar su nivel y su patrén de capacidad,
gue discutir a qué subgrupo pertenece.

LA NINEZ

En los nifios que tienen una conducta tipicamente autis-
taen los primeros afos es posible reconocer un trastorno del
desarrollo aunque no se haya hecho un diagndstico correc-
to. Es frecuente que los problemasy las necesidades de los
gue comienzan a hablar ala edad habitual y que desarrollan
normal mente el autocuidado y las habilidades practicas no
se detecten hasta que se presentan problemas importantes
en laescuela. Muchos no se diagnostican hasta la adolescencia
o laedad adulta, si es que se llega a hacer el diagnéstico.

El reconocimiento precoz de la naturaleza de las disca-
pacidades de los nifios es tan necesario paralos que estdn mas
capacitados como paralos que tienen discapacidades mas gra-
ves. Los nifios méas capaces tienen deficiencias en la com-
prensién de la naturaleza de lainteraccién social, son inca-
paces de utilizar un buen lenguaje para una verdadera
comunicacion reciprocay son rigidosy repetitivos en laima-
ginaciony en su patrén de actividades. Tienen las mismas defi-
ciencias basicas que los nifios méas gravemente afectados, pero
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las manifiestan de unaformaalgo distinta. Necesitan también
un programa organizado y estructurado y unos horarios que
les proporcionen un marco para cada dia.

Los problemasen el hogar y enla escuela

Algunos de los nifios méas capacitados tienen un tempe-
ramento amabley décil. Lamayoria, sin embargo, tienen la
fuerte determinacion de hacer 1o que quieran sin importar-
les ninguna otra consideracién. No les preocupan las con-
secuencias de sus actos, tanto si afectan a otras personas como
a si mismos. Ello se debe probablemente a unaincapacidad
para prever las consecuencias, ponderar los prosy los con-
trasy hacer planes sensatos de futuro. Es muy probable que
la ausencia de estas habilidades sea consecuencia directa
de la patologia neurol dgica que subyace a los trastornos del
espectro aurista.

Esta misma ingenuidad les lleva a veces a tener difi-
cultades en la escuela. Si no se establece un diagnéstico
correcto, la negativa obstinada del nifio a hacer cualquier
cosa que no leinteresey su costumbre de decir exactamente
lo que piensa se puede interpretar facilmente como una
desobediencia descarada. Tienden a ser impopulares entre
los otros nifios, porque no comparten los intereses de sus
companferos de la misma edad, que los ven como rarosy
diferentes. El nifio brillante con un trastorno aurista no diag-
nosticado puede ser tremendamente desdichado en la escue-
la. Algunos no saben cémo hablar a alguien de sus sufri-
mientosy los soportan en silencio. Otros son agresivos con
sus comparfieros, los cuales les atormentan dando lugar a
mayores problemas. Algunos se niegan air ala escuelay
otros, en la adolescencia, tienen una reaccion depresiva u
otra enfermedad psiquiatrica.

Otra caracteristica que puede producir dificultades en
casay en la escuela es latendencia a hablar del mismo tema
unay otravez, o plantear preguntas repetitivas sean cuales
sean las respuestas o, |0 masirritante de todo, sumergirse en
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discusiones sin fin porque el nifio encuentra siempre una
nueva objecion alo que se le dice.

Hacer méasfacil la vida

Lavida con alguien que tiene un trastorno autistay un
buen lenguaje y habilidades es, en conjunto, mas dificil que
vivir con alguien mas gravemente discapacitado y claramen-
te dependiente de otros. Es frecuente que los nifiosy los ado-
lescentes mas capacitados quieran ser tan independientes
como sus comparieros de la misma edad y no quieran acep-
tar laautoridad paterna. Se pueden dar algunas sugerencias
paraallanar algo el camino de padresy profesores.

1. Encasa

La mayoria de los aspectos que se tratan en este aparta-
do son aplicables ala escuelaigual que a hogar.

Es importante dejar muy claras las normas esenciales en
casa 0 en laescuelay asegurarse de que el nifio entiende que
son aplicables atodos. Los nifios se sienten ofendidos cuan-
do creen que se les tratainjustamente, pero es mas probable
gue sigan agquellas normas alas que obedecen todos los miem-
bros de lafamiliao de la clase. Asperger escribi6 que sus nifios
estaban predispuestos a obedecer las normas que se esta-
blecian como universalmente aplicables, més que las dirigi-
das especificamente a ellos. «Todos en esta casa (escuela,
familia) deben...» El inconveniente es que, unavez estable-
cidaestaférmula, el nifio con un trastorno autista seré el pri-
mero en darse cuentay protestar si algin otro rompe la nor-
ma. Les preocupan menos sus propias transgresiones.

Nunca se enfade ni se emocione. Esto es fécil de decir,
dificil de hacer, pero muy Util si lo consigue. Permanezca sere-
no, impasible, prudente y absolutamente perfecto ante todo.
Los niflos no pueden soportar las emociones fuertes, ni en
si mismos ni en otras personas. Enfrentados a tales emocio-
nes abiertamente expresadas, tienden a sentirse inquietos, a
enfadarse y atener reacciones negativas. Los padres encuen-



LOS NINOS, LOS ADOLESCENTES Y LOS ADULTOS MAS CAPACITADOS 191

tran especialmente inquietante el hecho de que los nifios més
capaces no responden a las stplicas de que actien o se com-
porten de unaforma determinada para agradar o para evitar
los sentimientos de los padres. Los nifios no pueden sentir
empatia porque tienen poca o nula capacidad para com-
prender los pensamientos y sentimientos de otras personas.
Muchos padres se han sentido profundamente dolidos por
la aparente falta de sentimientos de su hijo. Esta es, por lo
tanto, otrarazon por la que es tan importante un diagnosti-
co precoz. Cuando se les da alos padres una explicacion deta-
Ilada de la naturaleza de los trastornos autistas, encuentran
mucho mas fécil aceptar la aparente insensibilidad. Entonces
pueden comenzar a desarrollar una aproximacion mas obje-
tiva, no emocional, que funciona mucho mejor.

Siempre que sea posible, evite una confrontacion direc-
ta. Los nifios ganan siempre en una batalla abierta, porque
no tienen una sumision innata ala autoridad ni un deseo de
agradar. Ademas, el castigo no los amedrenta. Ayudan mas la
negociaciéon y el compromiso. Si es absolutamente esencial
gue obedezcan un mandato, el adulto responsable tiene que
mantenerse en calma, implacable e indiferente alas técnicas
de oposicion del nifio. Ello puede llevar mucho tiempo, por
lo que hace falta una paciencia sin limites.

No se enzarce en discusiones. Algunos nifios son muy dies-
tros en encontrar salidas para cadauno de sus argumentosy
usted nunca ganard. Lo mismo se puede decir si quieren pro-
Seguir con sus preguntas sobre un determinado tema. Una
forma de acabar con una discusion que no lleva a ningun
lado es decir, con calma pero con firmeza, que el tema esta
zanjado. A veces ayuda el dar a un nifio un plazo de tiempo
establecido, podrian ser cinco minutos, en el que hacer pre-
guntas o discutir, y gustarse rigidamente al plazo.

La mayoria de los nifios con trastornos autistas, espe-
cialmente los mas capacitados, estan poniendo continua-
mente a prueba los limites que establecen los padres y
profesores. Algunos parece que incordian y desafian deli-
beradamente. Sin embargo, este rasgo tampoco se debe a
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ninguna «perversidad» sino que se deriva de lafalta de desa-
rrollo de un sistemainternalizado de normas de interaccion
social. La conducta de poner a prueba se minimiza en entor-
Nos que estan estructuradosy organizados, donde las normas
son justasy se establecen de forma que quedan absolutamente
claras paralos nifiosy las figuras adultas de autoridad tienen
un enfoque tranquilo y coherente y todos siguen la misma
linea. El objetivo es ayudar alos nifios a desarrollar, con el
tiempo, algunas normas de vidainternalizadas, incluso si éstas
tienden a ser rigidas e inflexibles.

Los nifios no comprenden |la ambigiiedad de los dobles
sentidosy lo toman todo literalmente. Se confunden ante €l
sarcasmo o laironia, que siempre se deben evitar al hablarles.

L as necesidades de los hermanos son importantes, pero
aquellos padres que luchan por desenvolverse con un hijo
con trastorno autista las pueden pasar por alto. Este asunto
se tratara con mas detalle en el capitulo 15.

2. Enlaescuda

Los puntos tratados anteriormente son especial mente
importantes para los nifios que asisten a escuelas ordinarias
0 aotro tipo de escuelas no especializadas en |a ensefianza a
nifios con trastornos autistas. En el capitulo 18 se comen-
tan las ventagjas y desventajas de los diversos tipos de escola-
rizacion.

Los nifios no tienen un concepto de lajerarquia basada
en laedad, la categoria, las lineas de autoridad o en cualquier
otra cosa; son demdcratas por naturaleza. Se dice que pien-
san sin importarles las consecuencias o los sentimientos de
los demas. Estos atributos, que tienen su lado admirable aun-
gue aveces sean irritantes, no se deben arebeldiao a des-
caro. Ayuda el ser consciente de esto y evitar enojarse.

A pesar de su aparente seguridad en si mismos e indife-
renciaalaautoridad, la mayoria de los nifios mas capaces de
los que tienen trastornos autistas tienen una autoestima muy
baja, incluso aungque tengan unagran capacidad. Todos han
experimentado muchos fracasos en la interaccién socia y son



LOS NINOS, LOS ADOLESCENTES Y LOS ADULTOS MAS CAPACITADOS 193

sensibles a las carcajadas y a las burlas de sus comparieros
cuando se comportan ingenuamente. Como resultado, algu-
-nos desarrollan una actitud paranoide. Se debe tener en cuen-
ta esta sensibilidad a ensefiar o cuidar a estos nifios.

Aprovechar cualquier oportunidad para introducir a los
nifios mas capaces en ocupaciones que eleven su autoestima,
como actividadesfisicas en las que sean buenos (s las hay),
musica, 0 tomar parte en concursos paralos que se precise
una buena memoria mecanica, es una ayuda. Algunos, aun-
gue no todos, no tienen miedo a actuar ante el publicoy
les encanta hacerlo. Encontrar paraellos el personaje adecua-
do para participar en una representacion escolar o en cual-
quier otra ocasion especial y darles una instruccion suficiente
puede ser muy gratificante para todas las partes implicadas.

A lamayoria de los nifios les gustan los elogios. Sin embar-
go, paradojicamente, hay algunos que se enfadan y se ponen
negativos si se les alabapor algo, incluso aungue tengan una
autoestima baja. No se sabe como explicarlo, amenos que se
trate de un malestar al ser tratados de algin modo como dife-
rentes. Si un nifio tiene este rasgo, se tiene que tener espe-
cial cuidado en evitar las alabanzasverbales. Se deben inten-
tar otras formas, no verbales, de mostrar la aprobacion.

Con frecuencia los nifios no se dan cuenta de que cuan-
do alguien se dirige atodo el grupo se lesincluye aellos. Es
necesario asegurarse de que se atrae su atencion en lacla-
se. Al hacerlo, esimportante recordar su sensibilidad a ser
tratados injustamente, por 1o que se debe actuar con tacto al
[lamarles |a atencion.

Es importante encontrar formas de utilizar las habilidades
positivas de los nifios a aprender y no concentrarse en las cosas
gue no pueden hacer. Con frecuencia se puede estimular el
deseo de aprender trabajando con los intereses particulares
del nifioy ligando la ensefianza a estos intereses todo |0 posi-
ble. Por ejemplo, con algo de ingenio, lafascinacion por los
trenes se puede utilizar para ensefiar arte, fisica, matematicas,
inglés, geografia e incluso historia. S, de todas formas, hay una
materia en concreto que el nifio rechaza incluso intentar apren-
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derla, esmejor transigir. Se puede permitir que €l nifio se dedi-
gue a su interés personal calladamente durante ese tiempo,
siempre que no moleste al resto de laclase.

En los nifios méas capacitados es frecuente que diversos
tipos de trastornos especificos de aprendizaje se asocien a
estados autistas. Estos trastornos se deberian identificar a tra-
vés de una evaluacién psicoldgica para poder tenerlos en
cuenta en el plan de ensefianza. Algunos de los nifios son
mucho mejores en las habilidades visoespaciales que en la
comprension del lenguaje, aunque tengan un lenguaje flui-
do. Para tales nifios, es muy Util presentar los conceptos en
términos visuales méas que verbales. Por otro lado, algunos
tienen dificultades visoespaciales concretas mientras que tie-
nen un mejor lenguaje expresivo, aunque normalmente
tienen problemas con ciertos aspectos de la comprension del
lenguaje. La ensefianza se debe gjustar para ayudarles a supe-
rar estas dificultades.

Aungue no es en absoluto universal, es normal unamala
coordinacion fisica. Esto se puede presentar en la mayoria
de las actividades motrices, incluso aunque €l nifio tenga algu-
na destreza especial, como tocar un instrumento musical o
hacer construcciones de juguete, |0 que precisa de una bue-
na coordinacién. Paralos que tienen una mala coordinacién
en movimientos amplios, 10s juegos en equipo pueden ser
una pesadilla. Se deben hacer esfuerzos para encontrar algin
tipo de actividad fisica que esté dentro de la capacidad del
nifio, para que puedan ocupar un lugar con sus compafieros
de la misma edad, al menos en una ocupacion.

Los tiempos de recreo y las horas de comida en la escue-
la son especialmente estresantes para los nifios, porque no
estén estructuradas. Es necesaria una supervisién para asegu-
rarse que no se angustian o se encierran en una conducta extra-
fia 0 estereotipada. Lo pueden sobrellevar mejor si se les per-
mite permanecer adentro trabajando con un ordenador, o
haciendo cualquier cosaque les agrade. Si estan fueracon los
otros nifios, necesitan proteccion contralas intimidaciones
o las burlas. Puede ser preciso explicar algo a los otros nifios
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acerca del problemay apelar a su compasion. Laforma de
hacerlo es destacar las dotes especiales del nifio a igua que
sus problemas. Esto se debe hacer siempre, si esque sellevaa
cabo, previaconsultay con el acuerdo de los padres.

No todos los nifios lo pasan mal en las escuelas ordinarias
0 en las dedicadas auna diversidad de discapacidades. Algunos
tienen una habilidad especial, como tocar un instrumento
musical, capacidad paralas matematicasy una predisposicién
a ayudar a otros en las tareas para casa, 0 destreza con equi-
pos de construccion, que pueden admirar sus comparieros de
clase. Algunos, que son tranquilosy amables, son protegidos
por otro nifio a que le gusta hacer de protector. Hace falta
una buena supervision y observacion para descubrir como se
desenvuelven los nifios con trastornos autistas, debido a su
incapacidad para expresar sus propios sentimientos.

LA ADOLESCENCIA

Como en todos los nifios con trastornos autistas, la ado-
lescencia puede traer consigo un periodo de alteracion de la
conducta para algunos, aungue en otros puede ser el momen-
to en que se acelera el progreso. Los problemas que se pro-
ducen tienden a estar relacionados con cuatro aspectos, a
saber, el deseo de independencia, una conciencia creciente
de ladiscapacidad, el deseo de amistad y de relaciones sexua-
lesy la presion de los examenes en la escuela.

El deseo deindependencia

Independientemente del nivel de capacidad, la adoles-
cencia se relaciona con el aumento del tamario, de lafuerza
y de la asertividad. Los que son mas capaces quieren con fre-
cuencialas mismas libertades que sus comparieros, aunque
elos sean ingenuos, inmadurosy nada avispados. Lo ideal seria
que el hogar y la escuela colaboraran ensefiando las normas
de una conducta sensata para que se pueda permitir cierto gra-
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do de libertad. Esta ensefianza tiene que comenzar pronto y
puede durar afios. Es una ayuda, pero ningunarelaciéon de
normas puede ser |o suficientemente larga como para que
cubratodas las situaciones que se presentan en lavidareal.
Con el grupo de los més capaces, |os padres tienen que asu-
mir algunos riesgos, porque no pueden mantener bajo super-
vision a un determinado adolescente en todo momento. Lo
Unico que pueden hacer es dejar las normas de conducta fue-
rade casalo maés claras posible y ensefiar al joven adonde diri-
girse para pedir ayuda en caso de emergencia.

L os adol escentes mas capacitados con trastornos autistas,
especialmente los que presentan el patron descrito por
Asperger, muestran aveces su creciente asertividad culpando
a sus padres de todos sus problemas, independientemente del
carifio y laatencion que hayan recibido alo largo de la nifiez.
Pueden dar razones triviales o extrafas de su hostilidad hacia
los padres. Un adolescente, por ejemplo, decia que todas sus
dificultades se debian a hecho de que sus padres no le com-
praron un ordenador carisimo que queria cuando tenia ocho
anos. Tales acusaciones pueden hacer sentirse culpables alos
padres, aunque sepan que son irracionales. EI mejor modo de
[levarlo es que los padres permanezcan serenosy se hieguen
adejarse llevar adiscusiones yjustificaciones de sus actos. Si la
hostilidad se hace intensay no se puede resolver, |0 mejor es
buscar alguna forma de acomodo fuera del hogar, como una
escuelaresidencial (véase capitulo 18).

Una pequefia minoria de los adolescentes capaces estan
tan decididos a seguir su propio camino que tratan de dominar
alafamilia. En unos pocos casos, el individuo es tan dominante
que el resto de lafamiliano tienevidapropia. Tienen que aco-
plarse al esquema de vida repetitivo y frecuentemente extra-
fio que se lesimpone, paraevitar las rabietasy la conducta agre-
sva. En todos los casos de este tipo con los que me he
encontrado, el diagndstico de un trastorno autista, normal-
mente el sindrome de Asperger, no se habia establecido en
lanifez, por lo que lafamilia estaba desconcertada por la con-
ducta del individuo. Cuando se hace el diagndstico en la pri-
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mera infancia, es posible que los padresy profesores propor-
cionen €l necesario entorno estructurado y organizado, y esta-
blezcan y refuercen normas sensatas antes de que comience la
adolescencia. Unavez se hadesarrollado este tipo de situacion,
el unico recurso de los padres es pedir ayuda a los servicios
socialesy psiquiatricos através del médico de familia. Establecer
un diagndstico eslaprimera prioridad, antes de que se pueda
iniciar cualquier accién paraaliviar latension familiar. Esimpor-
tante que los padres describan la historia completa a los pro-
fesionales implicados. No deben tratar de ocultar toda la mag-
nitud de las dificultades, en un esfuerzo para proteger a su hijo
discapacitado, que resulta tan perjudicado como €l resto de la
familia si se le permite dominar lacasa. En lamayoria de los
casos, la tnica solucion es alguna forma de solucion residen-
cia fueradel hogar (véase capitulo 18).

Asperger observaba, en su primer articulo, que los indivi-
duos con su sindrome tendian a estar fuertemente apegados
asus hogares. El apego es méas al entorno fisico que alafami-
lia. Esto conduce aveces a una profunda aversion a dejar la
casa, aungque sea para una estanciade una noche en otro lugar
y aln mas para unas largas vacaciones. Es paradéjico que se
pueda combinar un deseo de independencia personal con la
negativa a dejar el hogar familiar. Cuando esto se presenta
de forma sefialada, el apego alacasa puede convertir las vaca
ciones en un tormento paratoda la familia. Con los adoles-
centes o los adultos que se pueden manejar solos durante unos
dias, seria mejor dejarlos en casa mientras el resto de lafami-
liase tomaun respiro. Este problemano se presentaen todos
los que tienen el sindrome de Asperger. A algunos les encan-
tan losvigesy los nuevos lugaresy se sienten a sus anchas duran-
te las vacaciones, con tantas cosas de las que ocuparse.

Concienciadediscapacidad

Es dificil saber hasta qué punto los nifios pequefios son
conscientes de sus discapacidades. Ciertamente sienten una
inquietud intensa cuando el entorno les frustra o les con-
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funde. Los niflos mas capaces pueden tener una gran intui-
cién en el momento en que llegan ala adolescencia. Lo pue-
den expresar a su modo. Un chico decia, con mucha triste-
za, siempre que fracasaba en alguna tarea: «No puedo hacerlo.
No tengo cabeza». Una chica de catorce afios pregunté una
vez a su madre; «Mam@, cuando Dios me hizo, ¢por qué no
rae hizo bien?». Algunos adol escentes quieren saber por qué
son diferentes de sus hermanos o de sus comparieros. Las res-
puestas para desarrollar esta comprension varian dependiendo
de la personalidad y el temperamento de cada individuo.
Algunos lo aceptan sin angustiarse, algunos se vuelven tristes
y deprimidosy otros intentan negar que tengan problema
alguno y se enfadan si se menciona el asunto.

Los jévenes que lo aceptan sin preocupacion son 10s mas
afortunadosy con los que es mas fé&cil vivir. Los que reaccio-
nan con angustia necesitan el apoyo de su familiay de otras
personas con las que tienen un contacto estrecho. En oca-
siones, los adolescentes con trastornos autistas que estan pre-
ocupados por si mismos pueden hacer cosas inadecuadas para
superar sus problemas. Unjoven decidié repentinamente
gue su salud mejoraria si se lanzaba a correr, por lo que de
repente salio y corrid kilémetrosy kildbmetros con un tiem-
po extremadamente frio, en camisetay pantal6n, hasta que
le encontraron exhausto muy lgjos de casa. No es posible pre-
decir, y por lo tanto prevenir, este tipo de conducta impulsi-
va. También es imposible proteger a los adolescentes mas
capaces del conocimiento de que €llos tienen problemas pecu-
liares que no comparten la mayoria de las otras personas.

Para mejorar su autoestima, se deben estimular y alabar
sus habilidades positivas. Con frecuencia es una ayuda sefia-
lar, como hacia Asperger, que hay muchas otras personas que
son como €llosy que algunas otras consiguen las metas mas
atas en €l arte o laciencia. Algunos preguntan si ellos tienen
una «enfermedad mental». Es razonable, porque esta bas-
tante cercade laverdad, explicarles que el problema bésico
no es unaenfermedad sino un tipo de organizacién diferente
del cerebro, que tiene ventgjas y desventajas. Se puede indi-
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car que todos somos buenos en algunas cosas y menos bue-
Nos en otras. La persona mas capaz con autismo entiende mal
a otras personasy ho expresa bien sus propios sentimien-
tos, pero es eficaz en otras &reas. Le puede ayudar el saber
gue muchas personas admiran y envidian las habilidades espe-
ciales que tiene la persona con un trastorno autista. Se pue-
de adecuar una explicacion de este tipo que encaje con cada
individuo, teniendo en cuenta su nivel de comprension. Si
esposible, alolargo del dia, sele podriapedir ayudaen situa
ciones en las que se pueda hacer un buen uso de sus destre-
Zas especiales.

Es dificil ayudar a los adolescentes que niegan cualquier
discapacidad, aunque esté claro que en el fondo son cons-
cientes e infelices. Cualquier intento de comentar el pro-
blemaen lalinea que se sugiere arribatiende a provocar rabia
y nuevas negaciones. La Unicavia de accidn es no decir nada
y estar preparados para apoyarle cuando muestre la necesidad.

Lasamistadesy lasrelacionessexuales

A algunos de los adol escentes mas capaces no les preo-
cupa el hecho de no tener amigos, y no estan interesados en
tener novia o novio. Otros se dan cuentade que tienen gran-
des dificultades para establecer relacionesy lo superan deci-
diendo que no lo van aintentar. La mayoria son muy cons-
cientesy se sienten mal por su incapacidad de establecer lazos
de amistad, o mantenerlos si algunavez los inician. Frecuen-
temente tienen una capacidad limitada para comprender
el significado y la naturaleza de la amistad. Carecen del cono-
cimiento instintivo de como dar los primeros pasos para que
los demas los acepten. Si comienzan una relacidn, son con
frecuencia incapaces de dar y tomar y pueden plantear exi-
gencias inadecuadas a otras personas.

Como en todas las otras esferas de lavida, al adolescente
con un trastorno autista se le tienen que ensefiar las normas
basicas de la interaccion socia con las personas de su edad,
gue no son faciles de formular. Una fuente de placer puede
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ser el asociarse a algunos clubes o grupos, 10 que les ayuda
a desarrollar las habilidades sociales. Esto es probable que
funcione mejor si el grupo sirve alos intereses del individuo
en cuestion. Los clubes de amigos del ferrocarril pueden
atraer a aguellos a quienes fascinan los trenes. Los de gjedrez
son excelentes paralos entusiastas de estejuego. Los clubes
sociales no dedicados a una determinada actividad pueden
ser menos aceptables. A veces se establecen amistades entre
los miembros del grupo que tienen personalidades e inte-
reses similares. En tales casos, tienden a charlar de su tema
concreto, dando vueltas alegremente a listas de nimeros
de trenes o a detalles dejuegos de gedrez sin ningun inter-
cambio real de conversacion.

En general, el deseo de un novio por parte de una chi-
ca estd méas motivado por el deseo de copiar lo que hace la
mayoria de las personas de su edad que por la necesidad
de unarelacién emocional. Sin embargo, con frecuencia
hay una fuerte decision de lograrlo. Muchos de losjovenes
han preguntado a sus padres o profesores si hay libros que
expliquen cdmo conseguir una parejay como hablarle. Para
hacer mas dificiles las cosas, es frecuente que los chicos ten-
gan unas determinadas exigencias para una novia, como una
larga melenarubiay ojos azules. Las chicas no parecen ser
tan selectivas.

El establecer este tipo de relacion es mucho mas dificil
gue comenzar una amistad normal. Con mucha frecuencia,
si un chico adolescente encuentra novia ella rompe pronto
larelacion, porque se da cuenta enseguida de o extrafio que
es, de su torpeza social y de lo poco consciente que es de
las necesidades emocionales o préacticas de ella. Por ejemplo,
un chico de diecisiete afios con un trastorno autista se hizo
amigo de una chica masjoven, a quien él consideraba su
novia. Su madre le sugirio que ala chicale gustaria que le
hicieraun regalo de cumpleafios. «Vade», dijo el chico, «selo
haré si ellame dael dinero.» Se sorprendié mucho cuando
ellano quiso saber nada mas de él. Poco se puede hacer para
ayudarles, aparte de ensefiarles las habilidades sociales todo
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lo posible, darles apoyo emocional y hacerles ver que muchas
personas viven bien sin una pareja sexual.

Si hay un interés concreto por |os aspectosfisicosdel sexo,
es especialmente importante ensefiar las normas de conducta
adecuadas en este aspecto de laviday establecer todo el con-
trol posible teniendo en cuenta la edad del individuo y su
nivel de capacidad. Las muestras de afecto indiscriminadas
o0 el estimulo ingenuo del contacto fisico, como tocar y reto-
zar, se deben impedir con firmeza cuando son inadecua-
dos. Si por cualquier raz6n una chica es especial mente vul-
nerable y no se puede controlar en todo momento, se debe
buscar asesoramiento sobre la contracepcion.

La presion delos examenes

Muchos de los adolescentes méas capaces con trastornos
autistas siguen el plan de estudios nacional en escuelas ordi-
narias o especiales. Algunos no tienen problemasy van bien
académicamente. Otros encuentran el trabajo de la escuela
secundaria cada vez mas dificil. Contintian con el resto de la
clase, aparentemente al menos, en la primera etapa porque
utilizan su buena memoria mecanica. La educacion secun-
daria requiere unacomprension adecuadade |o que se apren-
dey la capacidad de relacionar y llegar a conclusiones, mas
gue simplemente memorizar. Cuando comienza la prepara-
cion paralos exdmenes, algunos de los alumnos con tras-
tornos autistas experimentan un alto nivel de estrés. Esto hace
gue abandonen y se nieguen air ala escuela. Un adoles-
cente, por gjemplo, se quedabaen lacamay no querialevan-
tarse. Algunos siguen luchando sin quejarse, pero hacen mal
los examenes. Otros desarrollan problemas de conducta o
una enfermedad psiquiétrica diagnosticable, normalmente
depresion (véase, méas adelante, «Lavida adulta»), antes o
durante los exdmenes. Muy pocos vuelven a la escuela des-
pués de un hecho asi.

El diagndstico precoz, una evaluacion adecuada del nivel
de capacidad del nifioy situarle en el tipo de escuela mas
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apropiado ayudan a evitar problemas posteriores debidos a
la presion de los exdmenes. Cuando éstos se acercan, una
supervision sensata 'y una observacion cuidadosa por parte
de los padresy los profesores ayudan a detectar los primeros
signos de dificultades. Podria ser suficiente con unas insta-
laciones especiales para realizar el examen, tal vez con un
supervisor conocido y lgjos de la gran sala de exdmenes. Si
los problemas son demasiado intensos para que se resuelvan
de este modo, es mejor dejar que el joven abandone com-
pletamente que arriesgarse a una descompensacion grave. Si
se produce una descompensacion como la descrita, no se
deben realizar los exdmenes.

LA VIDA ADULTA

Las mayores preocupaciones paralos adultos méas capaces
con trastornos autistas son el lugar de residencia, el empleoy
si pueden casarse 0 no, 0 Vvivir en pargjay crear unafamilia.

El lugar deresidencia

Teniendo en cuenta el abanico total de los trastornos autis-
tas, que incluye alos que tienen un alto nivel de habilidad y
no tienen ninguna discapacidad excepto la triada de defi-
ciencias en sus formas mas leves, es posible afirmar con cier-
ta confianza que la mayoria de los adultos més capacitados
pueden vivir independientemente. Pero esto deja un gran
numero que no desarrollan el suficiente autocuidado, las
habilidades domésticas y practicas o el sentido comun para
tener su propio hogar.

Unaparte de ellos contintiaviviendo con sus padres. Esto
puede funcionar bastante bien si el individuo tiene un empleo
fijo, normal o protegido, algunas actividades para el ocioy
es razonablemente colaborador y esté dispuesto a ayudar
en casa. Algunos, sin embargo, no tienen actividades exter-
nas de ningun tipo, porque no tienen un empleo remune-
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rado y no existen empleos protegidos adecuados en el area
en que viven. En tales casos, el adulto permanece en casa
dedicado a sus actividades repetitivas, o viendo los mismos
videos, 0 sin hacer nada. Cuanto mas dure esta situacion
menos probable es que la persona quierallevar unavida mas
activa. Algunos pueden llegar a dominar lavida de la fami-
lia, como se ha descrito anteriormente en este mismo capi-
tulo. Estas situaciones surgen debido alafalta de servicios
residencialesy de dia adecuados para las personas mas capa-
ces con trastornos autistas en muchas éreas del Reino Unido.
Los padres en esta situacién pueden encontrar apoyo y ayu-
daen las National y Local Autistic Societies.

Para los adultos que no son capaces de trabgjar o vivir con
independencia, la mejor solucion es una residencia en un
hogar destinado a las personas mas capaces con trastornos
autistas. Lamayoria de éstas las han establecido las mencio-
nadas asociaciones nacional o locales (véase capitulo 18). Sin
embargo, puede haber adultos de este grupo en todo tipo de
centros de acogida, adecuados o no. Se puede encontrar algu-
no entre los que viven en lacalle. La mayoriade los que estan
acomodados inadecuadamente nuncahan sido diagnosti-
cados, por lo que nunca se pudo establecer un plan sensato
para su futuro cuando eran nifios.

El empleo

Un empleo adecuado, tanto si es abierto como si es pro-
tegido, que haga uso de sus habilidades especialesy con el
gue puedan disfrutar, es el mejor modo de aumentar la auto-
estimay de minimizar la conducta inadecuada. Hay adul-
tos, entre los més capaces con trastornos autistas, empleados
en una amplia gama de empleos remunerados. Ademas del
nivel de capacidad y del area de habilidad especial, hay cier-
tos factores que son importantes para el éxito. Un empresa-
rio indulgente y con conocimientosy unos compaiieros de
trabajo tolerantes, estan entre los factores esenciales. Las defi-
ciencias socialesy de la comunicacién excluyen aquellos tra-
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bajos que implican mucha relacion y hablar con el pablico.
Lafalta de flexibilidad autista significa que es posible que
resulten inadecuados aquellos trabajos en que las instruc-
ciones son complicadasy los métodos cambian con frecuen-
cia. Algunos de los adultos pueden continuar siendo sensi-
bles alos ruidosy alas luces intensas y es posible que sean
incapaces de tolerar estas condiciones en el puesto de tra-
bajo. Tienden adisgustarse si lagente se impacientao seirri-
ta, o si alguien gritafuertemente. Cuando comienzan un tra-
bajo necesitan aalguien que les explique cada minimo detalle,
que lesdigadonde esta el guardarropay el lavabo, como reco-
ger lacomidaen el comedor, lahora de comenzar a trabajar
e, igualmente importante, cuando parar. Alguien tiene que
vigilar para asegurarse de que todo transcurre con normali-
dad. Incluso en el camino hasta el trabajo puede haber tro-
piezos inesperados. Con el transporte pablico existe el ries-
go de que el autobls o el tren habitual se retrase o se cancele,
y esto puede producir confusion y angustia.

Los que pueden ajustarse a un empleo abierto tienden
a ser muy trabajadores y concienzudos. Unavez que han
aprendido las normas las aplican con una precision meticu-
losa, aunque esto puede tener su lado negativo, puesto que
el esfuerzo haciala precision perfecta puede lentificar el tra-
bajo aun nivel inaceptable. Normal mente son honrados, sin
supercherias. Si las cosasvan bien, esfrecuente que sean popu-
lares entre sus comparieros, unavez aceptadasy compren-
didas sus discapacidades. Los problemas surgen cuando los
jefesy comparieros no son conscientes de la naturaleza de las
deficiencias concretas del individuo.

Entre los adultos més capaces hay algunos que, a pesar
de sus habilidades, son incapaces de desenvolverse en un
empleo abierto, frecuentemente porque son demasiado rigi-
dosy repetitivos para gjustarse a las exigencias de un trabajo
remunerado. Necesitan un empleo protegido de un tipo que
sea adecuado para ellosy con las condiciones que precisan.
Hay algunos centros especializados en procurar trabajo a este
grupo. Los centros de dia para personas con dificultades de
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aprendizaje no pueden, por |o general, atender alos que tie-
nen trastornos autistas, especialmente alos mas capaces, a
menos que tengan algin personal con unaformacion y expe-
riencia adecuadas y que puedan proporcionar los medios
necesarios.

En el capitulo 18 se describe el esquemaexperimental, |le-
vado a cabo por la National Autistic Society, para ayudar alos
adultos mas capacitados a encontrar trabajo y adaptarse a él.

El matrimonio

Unade las preguntas que a menudo plantean los padres
de nifios con trastornos autistas es; «;Se casara algunavez y
tendra hijos?». Hasta la fecha, los estudios de seguimiento de
personas que han sido diagnosticadas en la nifiez de tras-
tornos autistas prueban que préacticamente ninguna se casa.
Esto es de esperar, dadas las graves deficiencias sociales.

Los adultos que se casan son los que tienen la triada de
deficiencias en su formamas leve, tienen una capacidad media
o altay, en lamayoria de los casos, nunca se les ha diagnos-
ticado un trastorno aurista. Estos matrimonios pueden fun-
cionar bien si la pareja valora ala personacon el trastorno
autistapor sus cualidades positivasy conoce y acepta sus excen-
tricidades. Cuando las cosas van mal, se debe muchas veces
aque la pareja necesita empatiay apoyo emaocional, cosa que
no puede dar la persona con un trastorno autista.

Otra fuente de dificultades es la insistencia autista en
seguir una rutinaen casa que no se puede cambiar bajo nin-
gun pretexto. Entre las esposas de hombres con trastornos
autistas, hay algunas que buscan ayuda debido a la tensién
de lavidadiaria. En lamayoria de los casos se casan sin con-
ciencia de los problemas que se les avecinan, o bien creen
gue su influencia cambiara a sus maridos. No es posible cam-
biar el caracter de nadie ni su patrén de conducta, y menos
ain en alguien con rasgos autistas. Después de un periodo
de tiempo variable, se dan cuentay no saben qué hacer.
Realmente, sblo hay dos formas de actuar. Una es aceptar a
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laparejacomo esy llevarlo 1o mejor posible; la otra es poner
fin a matrimonio o alavidaen paregja. Son decisiones tagjan-
tes, especialmente si hay nifios, pero es mejor enfrentarse con
laverdad.

Lallegada de los hijos puede empeorar las cosas porque
sus exigencias aumentan la necesidad de apoyo mutuo entre
los padres. Ademas, los bebésy los nifios, a dar sus primeros
pasos, tienden aromper cualquier intento de vida ordenada.
Como ya se ha mencionado (capitulo 7) esta bien demos-
trado que los factores genéticos se encuentran entre las cau-
sas de los trastornos autistas. Las cifras disponibles hasta la
fecha se refieren al riesgo de que los padres tengan un segun-
do hijo con un trastorno autista si yatienen uno. No hay esta-
disticas sobre los riesgos si uno o ambos padres tienen tras-
torno autista o si tienen deficiencias sociales o de la
comunicacién o conducta repetitiva en grado leve, pero pare-
ce probable que los riesgos sean superiores alos de la pobla-
cién general.

LAS ENFERMEDADES PSIQUIATRICAS

Las enfermedades psiquiatricas pueden complicar los tras-
tornos autistas en la adolescencia o en la edad adulta. Se diag-
nostican principalmente en los que son mas capacesy pue-
den, por lo tanto, dar alguna nocion de los sintomas.

El trastorno que se da con mas frecuencia es la depresion.
Tiende aasociarse con el desarrollo de ciertaintuiciony del
reconocimiento de su diferencia respecto a los comparieros
de su misma edad. Lafalta de amigos, especialmente del otro
sexo, o los fracasos en los intentos de establecer esas rela-
ciones, son causas frecuentes de depresion. En muchos, ta
vez en lamayoria, los sintomas son relativamente levesy reac-
tivos a problemas concretos. A veces, sin embargo, ladepre-
sién esgravey afectaa apetito, a suefioy al nivel general de
actividad. En estos casos puede ser necesario un tratamiento
psiquiétrico, que incluye lamedicacion antidepresiva. El ase-



LOS NINOS, LOS ADOLESCENTES Y LOS ADULTOS MAS CAPACITADOS 207

soramiento de alguien que comprenday tenga experiencia
con personas con trastornos autistas puede ayudar mucho a
lamayoria de los adolescentes y adultos méas capaces que son
desdichados y encuentran dificil aceptar sus discapacidades.

El diagnostico de otras enfermedades psiquiétricas es
menos frecuente. Se pueden presentar episodios de mania o
de hipomania, o ciclos de maniay depresion, que requieren
el tratamiento adecuado. En alguien con un trastorno auris-
ta es especialmente dificil hacer un diagnostico de esquizo-
frenia. Los sintomas «negativos», como lafalta de interaccién
social, la escasez de lenguaje y de comunicacion no verbal y
lafalta de motivacion, son comunes a ambos trastornos. Los
sintomas «positivos» de la esquizofrenia, como las alucina-
ciones auditivas y los delirios, son dificiles o imposibles de
describir en alguien con las deficiencias de comunicacion
de los trastornos autistas. La mayoria de las personas con tras-
tornos autistas, aunque tengan una buena gramaticay un
amplio vocabulario, tienen problemas para comprender el
significado de las preguntas necesarias para deducir las expe-
riencias subjetivas propias de la esquizofrenia. Cuando estan
confusosy no saben qué contestar, pueden decir que si a cual-
quier cosa. Unjoven que trabajaba en una oficina se puso
muy nervioso cuando tuvo que utilizar un despacho diferente
en el trabajo mientras pintaban el suyo. Tenia una conducta
tan alterada que le ingresaron en una unidad psiquiétrica.
Nunca anteriormente se le habia diagnosticado un trastorno
autista. Le preguntaron si oiavoces cuando no habia nadie
con él en la habitacion, alo que respondié que acababa de
tener esa experiencia. Se sospechd una esquizofrenia, hasta
gue descubrieron que se referia a hecho de que podia oir
alos que hablaban en el despacho contiguo através del del-
gado tabique. Al obtener de sus padres el historial, se diag-
nostico un trastorno autista del tipo de Asperger. Es necesa-
rio actuar con cautela antes de concluir que esta presente
la esquizofrenia pero, si se presenta esa enfermedad en
alguien con un trastorno autista, se debe tratar adecuada-
mente y darle la medicacion mas eficaz.
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Esta historiailustra otro aspecto de las complicaciones psi-
quiétricas de los trastornos autistas. Cuando estéd sometido a
tension, incluso un adolescente o un joven previamente capaz
y relativamente bien gjustado puede empezar a mostrar una
conducta alterada con un lengugje vago e incoherente. Pueden
aparecer actos sin sentido y tremendamente inadecuados. Es
frecuente que se utilice el término «psicotico» paratales tras-
tornos, pero no aflade nada a su comprension. No son [o mis-
mo que la esquizofrenia, aunque puede haber deliriosy au-
cinaciones inespecificos y experiencias perceptivas extrafas.
Los problemas desaparecen normalmente si se puede identi-
ficar y eliminar lafuente de la tension.

En unos pocos adolescentes o jévenes, las rutinas repeti-
tivas de la nifiez se convierten en conductas como las que se
observan en los trastornos obsesivo-compulsivos. Pueden tomar
laformade lavarse las manos constantemente, o unainsistencia
en gjecutar ciertas acciones, como abrochar los botones de una
determinada maneray comenzar de nuevo si se comete algin
error, o pensar las mismas cosas repetidamente. Fobias como
el miedo alos gérmenes pueden hacerse intensas'y acompa-
fiarlas de ritual es repetitivos para evitar el contagio. Esto plan-
tea cuestiones interesantes sobre larelacion entre los trastor-
nos autistasy |os obsesivo-compulsivos. La medicacion que se
ha encontrado Util en el tratamiento de los trastornos obsesi-
vo-compulsivos puede ser eficaz para este tipo de conducta en
personas con trastornos autistas.

Una proporcién muy pequefia de adolescentesy jovenes se
hacen cadavez més lentos en sus actos. Pueden quedarse fijos
en una postura, con una cuchara con comida a medio cami-
no hacia su boca, por ejemplo, y permanecer en este estado
algunos segundos, minutos o incluso mas tiempo. O tener difi-
cultades para cruzar el umbral hacia una habitacion o lademar-
cacién entre dos tipos de suelo, dando pequefios pasos hacia
adelantey atras, a menos que se sientan impulsados al ver a
alguien hacerlo. Pueden dejar de hablar y perder todainicia-
tiva, lo queincluye noir al cuarto de bafio, con lo que lavejiga
y el intestino se llenan hasta desbordarse. Esto se denomina
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catatonia. Parece ser unaincapacidad pararealizar el esfuerzo
de querer iniciar un movimiento. Es exactamente como los esta-
dos catatonicos que siguieron ala epidemia de encefalitis letar-
gica que se produjo después de la primeraguerra mundial y
gue se vieron en la pelicula basada en el libro sobre la mate-
riade Oliver Sacks, titulada Despertares. En algunos casos, selle-
gaaeste estado después de que el individuo ha pasado por una
etapa de conducta obsesivo-compulsiva. Los rituales repetitivos
[levan masy més tiempo y después los movimientos se hacen
masy mas lentos, hasta que finalmente la personase hallaen
estado cataténico.

En las personas con estados catatonicos, el patron automé-
tico de movimientos que se aprendié antes de que comenzara
la catatonia puede aun llevarse a cabo siempre que se ayude
al individuo a comenzar. Pueden realizar actos como montar
en bicicleta, satar en la cama elastica o devolver un balon de
fatbol. Igualmente, es més fécil desplazarse alo largo de un
camino bien definido que cruzar un terreno abiertoy no sefia-
lizado. Estos hechos proporcionan unaguia de como ayudar a
los afectados. No se les debe dejar sentarse sin hacer nada, sino
empujarles a todas las actividades diarias. Se les deberia esti-
mular arealizar todas las secuencias automaticas de movimientos
gue habian desarrollado antes de la catatonia. Es necesario
advertir que parala persona afectada puede ser tan dificil dete-
ner estos movimientos unavez comenzados como fue el comen-
zarlos. Se deben supervisar las actividades para que no se lle-
ven acabo hastael punto del agotamiento. Se ha publicado que
la medicacion antidepresiva ha dado buenos resultados en agu-
nos casos de catatonia, pero los efectos son muy variablesy la
prescripcion es un asunto de pruebay error.

La catatonia se puede presentar en adolescentesy adul-
tosjovenes con trastornos autistas, de cualquier nivel de capa-
cidad. No se conocen las causas, ni existe ningun estudio
sobre la proporcion de individuos afectados, aunque esté cla-
ro que las cifras son muy pequefias.

Se debe proporcionar el tratamiento adecuado para
todas las enfermedades psiquiétricas que complican los
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estados autistas, pero el trastorno autista subyacente no se
debe pasar por alto. Permanecen las necesidades especia-
les derivadas de esta discapacidad a largo plazo, incluso si
las complicaciones psiquiatricas se tratan con acierto.
Idealmente, los psiquiatras de adultos y de nifios deben
tener formacion y experiencia en trastornos autistas, por-
gue se encontraran con personas con estas discapacidades
en todas las areas de su trabajo clinico. Tienen que ser cons-
cientes de los servicios que necesitan para que puedan remi-
tirlos a las instituciones correspondientes para una ayuda
alargo plazo.

LA CONDUCTA DELICTIVA'Y PENAL

L os adolescentes y adultos con trastornos autistas que tie-
nen dificultades leves de aprendizaje y niveles de capacidad
en el limite, medios o altos, pueden cometer actos que les lle-
van a conflictos con laley. Esto le sucede s6lo a una peque-
flaminoria. La mayoria son tremendamente respetuosos con
laley porque estan preocupados en seguir las normas en cada
pequefio detalle.

Hay diversas razones por las gue unos cuantos vulneran
laley. Algunos no son conscientes de que determinadas leyes
les sean aplicables, y no pueden comprender el porqué de
tanto alboroto. Un joven tomé dinero de la casa de su tia por-
que pensaba que le serviria para comprar amigos. Lo encon-
tré en un cajon, no en su bolso, por lo que inocentemente
supuso que lo podia coger.

La dedicacién a intereses particulares puede producir
problemas. Una chica adolescente estaba fascinada por las
caracteristicas de diferentes razas de perros, aunque no le
gustaban los perros en realidad. Cogi6 sin pagar algunos libros
sobre perros en unalibreria. Lo hizo dosveces sin que lades-
cubrieran, pero en laterceraocasion lapillaron. Estabaindig-
nada porque pensaba que el hecho de que nadie la detuvie-
ra en las dos primeras ocasiones demostraba que ella podia
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coger los libros que quisiera. Su evidente rarezay su inocencia
sin culpala savoé de una denuncia.

En un pequefio numero de casos, |a deficiencia social
adopta la forma de una indiferencia total hacia otras perso-
nas. Si ello se une a un interés personal en, por ejemplo,
armas o productos quimicos, pueden tener la tentacién de
probar los efectos en alguien.

Los sentimientos paranoides pueden ser especialmente
fuertes en unos pocos individuos, basados con frecuencia en
experiencias reales de rechazo o burlas por parte de sus com-
pafieros. El deseo de venganzapuede llevar alaagresion fisi-
ca, alos ataques alapropiedad o aalgun otro acto ilegal. Los
padres pueden ser objeto de tales ataques si se les culpainme-
recidamente de los problemas del individuo.

A veces, un adolescente se une a un grupo de chicos de
su edad que caen en la delincuencia. El chico con autismo
sigue alabanda porque eslo mas cercano a una amistad que
puede encontrar. Es posible que, antes o después, sea el miem-
bro del grupo a quien atrapan, mientras que los otros son |o
suficientemente rapidos para escapar.

Como ya se ha destacado, la proporcién que lleva a cabo
actos delictivos o penales es muy pequefia. Si se hace un diag-
néstico en laprimera infanciay se proporcionala educacion
adecuaday un programa organizado y estructurado, se mini-
mizan las posibilidades de que se produzca una conductaile-
gal en laadolescenciao en laedad adulta. Si se presentan tales
problemas, o parecen probables, los padres deben buscar la
ayuda de los servicios sociales y psiquiétricosy en las Local o
National Autistic Societies. Como se hamencionado anterior-
mente, no es ningunaayuda para nadie, y menos paraun joven
con un trastorno autista, tratar de ocultar los problemas

LOS CASOS LIMITE Y LA NORMALIDAD

Muchos de los rasgos que son caracteristicos de los tras-
tornos autistas se pueden encontrar en menor grado en indi-
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viduos que se desenvuelven bien en todos los aspectos de la
vida. Lamayoria de las personas puede identificar uno 0 mas
aspectos de su propia personalidad que tienen algo en comun
con la conducta autista. Como Asperger sefial6, cierto grado
de autismo es unaventgja en los campos del arte o la ciencia.

No hay una delimitacién clara entre los trastornos amis-
tas de las personas mas capacitadasy lo que podriamos lla-
mar una normalidad excéntrica. Al discutir sobre problemas
de diagndstico, se pregunta con frecuencia dénde se debe
trazar lalinea. ¢(No existe un riesgo de dafiar a alguien dan-
dole un diagnéstico y creando problemas que antes no exis-
tian? Este es un dilema mas tedrico que préactico. En el tra-
bajo clinico, la razén primera para hacer un diagnéstico de
trastorno autista es que los individuos afectados estan expe-
rimentando dificultades importantes en el desarrollo desde
lainfanciaalaedad adultay sus padres, 0 aveces |os mismos
interesados, piden ayuda. En estas circunstancias es adecuado
investigar para hacer un diagnéstico a partir del cual se pue-
dan derivar recomendaciones. Los individuos que se desen-
vuelven bien, aunque tengan muchos rasgos autistas, no son
enviados, ni acuden ellos mismos, en busca de un diagnds-
tico, y seria unainterferencia injustificable si se sugiriera que
debian hacerlo. Un grupo de personas muy capaces que son
conscientes de que tienen un trastorno autistay que per-
manecen en contacto unos con otros han destacado en varias
publicaciones que su forma de pensar y experimentar el mun-
do esvdlida para ellosy que no quieren que les «curen» inclu-
so aunque fuera posible. Por supuesto que no todos los capa-
ces de comprender sienten de este modo y algunos piden
ayuda aunque, claramente, se desenvuelvan bien. Se debe-
rian respetar los sentimientosy los deseos de cada individuo.



Capitulo 15

LOS HERMANOS

Se han descrito algunos estudios acerca de los efectos
sobre los nifios que viven con un hermano con diversos tipos
de discapacidades, que incluyen los trastornos autistas, con
resultados opuestos. Parece que algunos de |os nifios se ven
negativamente afectados, mientras que otros lo sobrellevan
bien. Los efectos se relacionan con toda una serie de facto-
res definibles e indefinibles, que incluyen la gravedad de la
discapacidad, las personalidades de los hermanosy las acti-
tudes de los padres, tanto si el nifio tiene una conducta alte-
rada como si no latiene.

Quienes tienen hermanos con trastornos autistas se
enfrentan auna serie de problemas especiales. Quizalo mas
duro paraellos es que sus padres tienen que dedicar tanto
tiempo y atencién al nifio diferente que les queda poco tiem-
po para el resto de la familia. Esto es mucho més probable
gue afecte a una hermana o un hermano con una edad proé-
ximaal nifio con ladiscapacidad. Los padres han de ser cons-
cientes de este peligro y hacer todo |o que puedan para dejar-
se tiempo parasus otros hijosy demostrarles que son queridos
y valorados igualmente. Si es posible conseguir alguna ayu-
da doméstica, esto puede permitir alos padres organizar con
mas facilidad su tiempo.
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Un nifio destructivo puede romper juguetes y otros obje-
tos. Sus hermanos necesitan un lugar especifico y seguro para
encerrar sus cosas mas preciadasy, si es posible, una habita-
cién para ellos. Siempre que se pueda, los padres deberian
reemplazar sus cosas daifadasy tratar de ensefiar alos nifios
con trastornos autistas a no tocar ningun objeto aparte de los
suyos propios. Si los hermanostienen la seguridad de que se
respetan sus derechos, es posible que acepten de mejor gra-
do la pérdida ocasional de alguna cosa suya.

Los hermanos en edad escolar pueden sentirse incapaces
dellevar asusamigos ajugar acasa. Si es posible, los padres
deben alentar las visitas de los amigos. Es mejor explicar lla-
nay sencillamente el autismo y contestar a las preguntas de
los hermanosy de sus amigos de laformamas tranquilay rela-
jada. El nifio con trastorno autista puede ser capaz dejugar
con los otros pero, si normal mente entorpece las actividades,
los padres deben proporcionar a sus otros hijosy a sus ami-
gos al menos algun tiempo paraellos.

Muchos nifios disfrutanjugando y ensefiando a su her-
mano autistay pueden hacerle participar en diversas activi-
dades. Los hermanos obtienen muchas veces mejores resul -
tados en esto que sus padres. De alguna forma desarrollan
con frecuencia un nivel de madurez superior a su edad y
muchos se dedican a profesiones asistenciales en su vida adul-
ta. Los padres de nifios con trastornos autistas tienen que cui-
darse de colocar demasiadas responsabilidades sobre los hom-
bros de sus otros hijosy asegurarse de que tienen el tiempo
suficiente para sus propios intereses. Naturalmente, los padres
estadn preocupados acerca del futuro de su hijo discapacita-
do y algunos pueden esperar que una hermana o un her-
mano asumira en su momento la responsabilidad de aten-
derle. Esta es una carga pesada para unos hombrosjévenes
y podria, si el hermano o lahermana se lo tomaen serio, colo-
carlos en desventaja para toda lavida. Es mejor dejarles que
tomen sus propias decisiones con respecto a cuanto se quie-
ren implicar antes que someterlos a una presion emocio-
nal, franca o encubierta.
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Hay algunos hermanos que encuentran dificil relacio-
narse con un nifio con trastorno autista. Se deben respetar
sus sentimientos 'y no se les deberia presionar para impli-
carse o0 hacerles sentir culpables. Puede ser un consegjo difi-
cil de asimilar por los padres, que necesitan desesperada-
mente ayuda, pero una ayuda a desgana o resentida es peor
que no tener ninguna.

Los hermanos, antes de comprender la naturaleza del
autismo, pueden preocuparse por la posibilidad de desa-
rrollar ellos mismos una conducta autista. Pueden tener todo
tipo de miedosy fantasias alarmantesy es preciso que los
padres sean sensibles a estos sentimientos. Pueden ayudar
con una acogida serena de todos sus hijos, con su predispo-
sicion a comentar y a explicar y con su amor y su seguridad.

Los adolescentes estén frecuentemente preocupados por
la posibilidad de que sus propios hijos futuros tengan tras-
tornos autistas. Como se coment6 en el capitulo 7, existe
mayor riesgo de tener otro hijo con trastorno autista, o con
rasgos autistas més ligeros, para padres que ya tienen un hijo
con autismo tipico. El riesgo exacto de que los hermanos ten-
gan un hijo con el mismo tipo de discapacidad no se ha cal-
culado aun, pero parece probable que seamas alto que para
la poblacién general. Puede variar dependiendo de la cau-
saen el nifio afectado. Por ejemplo, si se sabe que la causa
fue larubéola durante el embarazo de la madre, los factores
genéticos son mucho menos probables. Ello sitia el asunto
en perspectiva para explicar que hay muchos diferentes tras-
tornos genéticosy de otro tipo, ademas de los autistas, que
pueden dar lugar a discapacidades congénitasy hay pocas
familias sin problemas de este tipo en su historia pasada.

Larevistade laNational Autistic Society, titulada Commu-
nication, publica ocasionalmente articulos de hermanos de
nifios o adultos con trastornos autistas. Algunos encuentran
ayuda al reunirse o escribirse con otros en la misma situacion
y através de laasociacion se pueden establecer contactos. Los
hermanos son bien recibidos en las reuniones de las asocia-
ciones nacional y locales.



Capitulo 1.6

LOS PROBLEMAS QUE TIENEN
QUE AFRONTAR LOS PADRES

Los padres tienen que enfrentarse a una serie de pro-
blemas, algunos de los cuales son practicosy otros emo-
cionales. Muchos de ellos son comunes a los de los padres
de nifios con cualquier tipo de discapacidad, mientras que
otros son especificos de las familias de nifios con trastornos
autistas.

Los padres de cualquier nifio con una discapacidad alar-
go plazo tienen que pasar por un cambio de actitud cuan-
do se enteran por primeravez de laverdad, y éste es un pro-
ceso doloroso. Como todos los padres, parten de la expectativa
de que tienen un bebé perfecto que crecera hasta convertirse
en un adulto totalmente independiente. Tienen que gustarse
al hecho de que todas sus esperanzasy planes para el futu-
ro del nifio, y también para su propio futuro, tendran que
cambiar. Pueden tener sentimientos de culpa, que son un
desgaste de energia mental que se puede dedicar a un mejor
uso. Los profesionales pueden ayudar a los padres a desa-
rrollar una actitud constructiva. Aquellos que dejan sin diag-
nosticar un trastorno autistay atribuyen la conducta extrafia
aun mal manejo parental, o reconocen el autismo pero con-
sideran que se ha producido por causa de los padres, hacen
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muchisimo dafio alas familiasy alos nifios. Estas ideas van
desapareciendo poco a poco, pero aun existen.

Los trastornos autistas en un nifio producen a los padres
unos problemas emocional es especiales. La discapacidad no
es detectable en el momento del nacimiento y raramente se
diagnostica antes de los dieciocho meses. Los padres oscilan
emocional mente, sabiendo aveces que algo andamal y otras
convenciéndose a si mismos de que todo va bien. Se reafir-
man porque el desarrollofisicodel nifio no presenta ningun
motivo de alarmay, devez en cuando, el nifio hace algo con
tanta destreza que parece que debe ser muy inteligente. Por
otro lado, el aislamiento social, cuando esta presente, es dolo-
roso y desconcertante. Una experiencia comun a los padres
es sentir que debe haber una clave sencilla que, si se encuen-
tra, resolveratodos los problemas. Con el tiempo, la ansie-
dad se vejustificaday se busca la opinion de un profesio-
nal. Hasta este momento los padres han oscilado tantas veces
entre laesperanzay la desesperacién que pueden encontrar
dificil el aceptar laverdad.

Antes de hacer el diagnostico, los padres sienten muchas
veces que ellos son las Unicas personas en el mundo que tie-
nen un hijo con una conducta tan extrafiay el conocimien-
to de que hay otros muchos se recibe como un divio. El encon-
trar a otros padres a través de la asociacién local es unafuente
de apoyo emocional y practico. Laexperiencia de aislamiento
emocional en los primeros afos del nifio se hace menos fre-
cuente a medida que se incrementa el conocimiento de los
trastornos autistas, pero aun se da. Esta es unade las razones
fundamentales de la importancia de un diagnoéstico precoz
y acertado. Lainvestigacion sobre las formas de identificar
las deficiencias bésicas en los primeros afios es continuay
se estan haciendo progresos.

En los primeros afios de un nifio con trastorno autista, el
apego de los padres les hace perseverar, incluso si el nifio
muestra poca 0 ninguna respuesta. A pesar de todas las difi-
cultades, la misma debilidad y dependencia de un nifio con
una discapacidad tienden incluso afortalecer el afecto de
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unos padres hacia su hijo. Este afecto tiene resultados posi-
tivos en cuanto que el nifio es querido y cuidado. El lado nega-
tivo es latendencia a prestar menos atencion a los otros miem-
bros de la familia que son mas independientes pero todavia
necesitan el carifioy el apoyo de sus padres. Cuando se pro-
ducen progresos, cada pequefio paso adelante es mas grati-
ficante porque hatardado mucho en llegar.

Ayudar a un nifio con un trastorno autista a desarrollar
habilidades y disfrutar de ciertas actividades es un trabajo difi-
cil que llevamucho tiempo. Esto, unido alacrianza de otros
hijos, parece unahazafaimposible. La Unica solucién es orga-
nizar unarutina para que cada miembro de lafamilia tenga
una partejusta de atencién de los padres. Una corta sesién
cadadia con uno de los padres es mejor que sesiones mas lar-
gas esporadicamente. Los padres no deben olvidarse de si
mismos al establecer los horarios. Necesitan algo de descan-
so y relajacion lejos de la familia, para conservar su sentido
de la proporcion. Si los horizontes se limitan exclusivamen-
te alavidadiaria del nifio discapacitado, nadie obtiene nin-
gun beneficio, y menos el nifo afectado.

Los nifios con trastornos autistas pueden suponer para
los padres unos gastos extra si tienden a destruir ropas, mue-
bles, ventanas, empapelado de paredesy asi sucesivamente.
Si no estan adiestrados para usar el cuarto de bafio, se tienen
que utilizar panalesy lavar continuamente la ropa de cama.
Los padres pueden solicitar los beneficios financieros esta-
blecidos alos que tienen derecho legal.

Lavida socia de lafamiliatiende arestringirse por un nifio
con una discapacidad, especialmente si es un trastorno autis-
ta. Con una conducta alterada es posible que sea dificil encon-
trar unanifiera, por lo que los padres nunca pueden salir jun-
tos. Las asociaciones locales pueden encontrar una solucion
paralaatencion. Si no esasi, se puede sugerir explorar laidea
por aguellos miembros que estén interesados. Estas solucio-
nes son siempre resultado de iniciativas individuales.

Llevar al nifio alugares publicos puede producir proble-
mas. En la mayoria de ellos no se observan muestras de dis-
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capacidad en su aspecto. Si se comportan deformarara, algu-
nos extrafos son criticos y suponen que el nifio esta «mal-
criado». Unos padres sensatos podrian evitar sacar al nifio,
incluso en salidas de las que puede disfrutar. Por el bien del
nifio y de toda la familia, los padres tienen que desarrollar
unacorazay sacar a nifilo siempre que sea posible, e ignorar
las miradas de los maleducados. Si se les ensefia la conduc-
ta adecuada en publico, comenzando tan pronto como sea
posible, se ayuda a reducir los problemas importantes (véa
se capitulo 10). Laconcienciadel publicoy laempatia hacia
las personas con trastornos autistashan crecido enormemente
desde que se escribid laprimera edicién de este libro, con la
ayuda de la publicidad en todos los medios y de la pelicula
Rain Man.

Lamayor parte de los padres estan preocupados por la
idea de tener otro hijo, especialmente si el que tiene un tras-
torno autista es el primero. Esta bastante demostrado que
existe un mayor riesgo de que tengan mas de un hijo con
un trastorno autista, a menos que se sepa claramente que
la causa en el primer hijo no es genética. Se han expuesto
los detalles en el capitulo 7. Existen posibilidades de ase-
soramiento genético y se puede obtener informacién sobre
éstas en la National Autistic Society. Pero a pesar de todo,
son los padres los que al finy al cabo tienen que considerar
los hechos en lo que incumbe a ellosy a su familiay tomar
sus propias decisiones.

En el capitulo 15 se comentan los problemas de los otros
hijos de la familia que se desarrollan con normalidad. Estos
aumentan las preocupaciones de los padres. Si preguntan
sobre los trastornos autistas, 10 que incluye el riesgo de que
ellos mismos tengan un hijo afectado, la mejor estrategia es
contestar alas preguntas con honradez cuando se plantean.
Si no estan seguros de algo, la National Autistic Society reco-
mienda material de lecturay sugiere fuentes de asesoramiento
experto.

Los familiares suponen a menudo una ayuday un apoyo.
Los abuelos, por ejemplo, pueden ser una fuente importan-
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te de ayuda practicay emocional, incluyendo cuidarlos. Si
son carifiosos, pueden desarrollar una relacion especial con
el nifio, encontrando algin camino a través de las deficien-
cias socialesy de comunicacion.

Desgraciadamente, las actitudes de algunos familiares
pueden ser menos constructivas. Pueden sentir que un nifio
con una discapacidad es un mal reflejo de toda la familia,
esto sin tener en cuenta que todas las familias tienen parien-
tes con discapacidades en algiin momento de su historia.
Pueden tratar de situar la culpa en uno u otro de los padres
0 en sus antepasados. Pueden rechazar al nifioy tratar de evi-
tar verle o hacerle participar en los asuntos familiares, visitas
o salidas. Igualmente irritante es el familiar que insiste en
gue no pasa hada malo con el nifio y que todos los proble-
mas se deben alos métodos parentales de educacion y de con-
trol de la conducta dificil. El mejor medio de llevarlo es per-
manecer impasible, sereno y digno, dar informacion, pero
negarse a entrar en discusionesy, si no hay otro modo de cam-
biar las actitudes, ver |o menos posible a aquellos que no tie-
nen empatia.

Nunca se insistira demasiado en que los nifios autistas
varian ampliamente en la gravedad de sus discapacidades y
en la cantidad de progreso que consiguen, que puede ser des-
de muy escaso durante toda su vida hasta conseguir la inde-
pendencia en lavida adulta. Los padres de los nifios con las
discapacidades mas graves tienen que seguir adelante con la
tristeza de ver pocas mejoras en su propio hijo, y saber que
otros con trastornos autistas han dado grandes pasos. Cuando
se hace el diagndstico por primeravez, todos los padres espe-
ran que su hijo sera uno de los que tienen un buen prondés-
tico, pero los estudios de seguimiento han demostrado que
un porcentaje importante no pertenece a esta categoria. Esto
es Unicamente un hecho penoso mas entre los muchos con
los que los padres de estos nifios tienen que reconciliarse. No
tiene sentido que pierdan el tiempo culpandose a si mis-
mos de los problemas. El enfoque constructivo es dedicarse
a encontrar un modo de vida para cada nifio en el que sea
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tan feliz y esté tan contento como sea posible, sea cual sea su
nivel de funcionamiento. Los padres cuyos nifios hacen gran-
des progresos deben evitar el adoptar una actitud de supe-
rioridad respecto a otros a cuyos hijos les va peor. Cuando
crecen, los padres de los més capacitados frecuentemente tie-
nen que observar sin poder ayudar, mientras sus hijos o hijas
tratan de hacerse independientesy sufren durante el pro-
ceso. Los padres de aquellos que tienen las discapacidades
més graves, que serén dependientes de otros durante toda su
vida, estédn al menos libres de esta fuente de ansiedad.

Los padres de nifios que nunca llegaran a ser indepen-
dientes cuando sean adultos, se preocupan delo que le pasa
rdasu hijo cuando ellosya no le puedan cuidar. Como ya
se hamencionado en el capitulo 15, es una carga pesada para
los hermanos si los padres les presionan emocionalmente
hasta hacerles sentir que deben hacerse cargo del cuidado
futuro del nifio. Los pasos préacticos que los padres pueden
dar son asegurarse de que el nifio es conocido por los servi-
cios sociales locales, investigar los diferentes tipos de resi-
dencias mucho antes de que esto sea hecesario y obtener con-
sgjo legal en cuanto atestamentosy fideicomisos si esto encaja
con la situacion financiera de la familia.

Launién dentro de lafamilia es un factor esencial para
llevar adelante con éxito las fatigas de criar a un hijo con
un trastorno autista. Es importante evitar la tentacién de cul-
par ala pareja de la conductadel nifio. No sirve de nada, y
hace mucho dafio, criticarse uno aotro por tratar mal al nifio.
Las conversaciones sobre |os rasgos genéticos de la familia
son interesantes si se siguen por un afén de indagacion inte-
lectual, pero no si se utiliza para ubicar la culpa. Una serie
de noches en blanco y de dias terribles pueden poner a prue-
ba la paciencia de un santo, pero vale la pena el esfuerzo
de permanecer serenosy razonables. Si se trabaja de forma
coherente es mas facil sentirse mas sereno y evitar regafiar
eirritarse. Las buenas relaciones familiares tienen un efecto
beneficioso en la conducta del nifio, en parte porque cual-
quier nifio es mésfelizy mas facil de manejar dentro de una
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familia unida, y en parte porque un control adecuado de la
conducta dificil requiere un enfoque coherente de ambos
padres, que se deben apoyar uno al otro en las decisiones
delante del nifio y reservar las preguntasy las deliberaciones
sobre los métodos para cuando estén solos. Algunos padres
se unen mas con la experiencia de tener un hijo con unadis-
capacidad, mientras que otros se separan por las tensiones.
El apoyo de los familiares por ambas partes de lafamilia, la
ayuda de profesionales y la ubicacion en unidades preesco-
lares, escuelasy servicios para adultos, contribuyen a alige-
rar la carga de las familias. El sentido del humor es de gran
ayuda. Muchas de las cosas que los nifios hacen y dicen son
tremendamente divertidas, aunque les pongan a prueba en
el momento en que suceden, y anadie le sientamal reirse de
ellas posteriormente.

En ocasiones, los padres se encuentran con el dilema
de conocer a otra familia con un hijo que a ellos les parece
seguro que tiene un trastorno autista, pero cuyos padres no
son conscientes 0 no desean considerar la posibilidad. Si
no saben nada acerca del autismo, plantear algunas pregun-
tasy hacer algunos comentarios con tacto puede resultar €l
catalizador que la familia necesita para comenzar a buscar
ayuda. Si, por el contrario, los padres no quieren saber, no
hay nada que hacer sino esperar a que comiencen a reco-
nocer que estan preocupados y estar preparados para ayu-
darles en el momento oportuno.



Capitulo 17

LOS ROLES DE LOS PROFESIONALES

En este capitulo se comentan los roles de los diferentes
tipos de profesionales en relacion con los trastornos autistas.

En el capitulo 18 se describiran los servicios en los que
trabajan.

Lo bien o lo mal que se desarrolle unavisita a cualquier
profesional depende del nifio o el adulto interesado, pero
también del conocimiento, la experienciay la actitud del
profesional implicado y de sus ayudantes y recepcionistas.
Los padres u otros cuidadores deben explicar todo lo que
puedan y sugerir la forma de aproximarse ala persona con
un trastorno autista. La mayoria de los profesionales estan
interesados en ayudar y deseosos de hacerlo. Si los padres
tienen la desgracia de encontrarse con uno perteneciente
ala minoria de los que son impacientes u hostiles, yo pro-
pondria que, posteriormente, escribieran una cartaala per-
sona adecuada, redactada en tono positivo, con una expli-
cacién acerca del autismo y sugiriendo el modo en que las
cosas podrian ir mejor en el futuro. Podria ser de ayuda
adjuntar una cartay alguna informacion general de la Local
Autistic Society, invitando al profesional y a sus colabora-
dores ala siguiente reunion abierta. No hay que perder nin-
guna ocasién de educar.
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L OS MEDICOS DE FAMILIA

A pesar del incremento de la conciencia general sobre
los trastornos autistas, muchos padres tienen todavia difi-
cultades para descubrir cual es el problema de su hijo. Para
reconocer los trastornos autistas hace falta un conocimiento
y una experiencia pero, debido a que son relativamente infre-
cuentes en comparacién con muchas enfermedades fisicas,
la mayoria de los médicos de familia slo ven a unos pocos
nifios y adultos con estos trastornos. Los médicos de medi-
cina general estan mucho mas familiarizados con los sinto-
masy signosfisicosque con la conducta poco comun de un
nifio que tiene un aspecto despierto, atractivoy saludable fisi-
camente. Incluso los profesionales con experiencia es nece-
sario que sean cautos al diagnosticar a nifios de menos de cin-
co afos de edad, porque después se pueden producir cambios
esenciales, especialmente alrededor de los cinco o seis afos.

El médico de familia es frecuentemente la primera per-
sona ala que se dirigen los padres cuando estan preocupa-
dos porque algo anda mal. Aunque la mayoria de los médi-
cos de familia sean expertos en el reconocimiento de los
trastornos autistas, pueden escuchar a los padres, valorar su
preocupacion y derivarlos a alguien con un conocimiento
especializado en el campo de los trastornos del desarrollo.
Deben evitar todas y cada una de las nocivas afirmaciones que
se pueden hacer a una madre que esta preocupada por el
desarrollo de su hijo. Estas son: «Usted es una madre ansio-
sa», «Esto pasard» y «Debe ser laformaen que usted le esta
educando».

El tratamiento delasenfermedadesy discapacidadesfisicas

Un nifio con un trastorno autista puede tener otro tipo
de discapacidad o de enfermedad fisica. Cuantas mas disca-
pacidades tenga un nifio, mas dificil encontrara desenvol-
verse en lavida. Por lo tanto, esimportante asegurarse de
gue un nifio con un trastorno aurista esté fisicamente o mejor
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posible y proporcionarle cualquier tratamiento curativo que
precise. El diagnéstico de cualquier enfermedad puede ser
dificil porgue estos nifios casi nuncase quejan y no son capa-
ces de describir sus sintomas. Lainformacion de los padres,
gue conocen mejor que nadie a su hijo, proporciona tam-
bién las mejores pistas sobre lo que va mal.

Los cuidados fisicos de rutina, como las vacunasy los tra-
tamientos de las enfermedades fisicas, pueden ser un proble-
ma porque muchos de los nifios tienen una fuerte resisten-
cia acualquier interferencia. No les gustan los cambios en
las rutinas, odian que los toquen y se alteran por losolores, las
imégenes y los sonidos no familiares. Sin embargo, es sor-
prendente que a algunos nifiosy adultos con trastornos autis-
tas les gusta en realidad recibir atencién médica. Algunos son
indiferentes al dolory lesfascinan los detalles técnicos del pro-
cedimiento. Otros parecen disfrutar al ser el centro de tanta
atencion y simpatiasin haber hecho nada. Con todos |os nifios
discapacitados, |os médicos de familia pueden llevar mejor a
cabo su trabajo si llegan aconocer al nifioy consiguen su con-
fianza antes de que necesiten asistencia médica.

Tener que esperar durante mucho tiempo hasta que son
recibidos es un gran esfuerzo para cualquier nifio y espe-
cialmente paralos que tienen trastornos autistas, que no tie-
nen idea de por qué estén tanto tiempo en un lugar extrafno.
También es penoso paralos padresy paralos otros pacientes
si laconductadel nifio se altera. EI médico comprensivo debe
tratar de organizar las citas para evitar este problema si las
circunstancias lo hacen posible.

LOSPEDIATRASY LOS PSQUIATRAS

El diagnosticoy el reconocimiento médico

En la primera edicion de este libro, se suponiaimplici-
tamente que el diagndstico de los trastornos autistas siempre
lo hacia un médico. Ahora, varios psicologos clinicos han
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hecho de este trastorno su campo de especializacion y se han
convertido en expertos en métodos de diagndstico. Sin embar-
go, los profesionales cualificados en medicina, especialmen-
te los pediatras y los psiquiatras infantiles, son alos que con
mas probabilidad se les pide que diagnostiquen los trastor-
nos del desarrollo. Sus conocimientos son necesarios para
los examenes médicosy para la identificacion de cualquier
trastorno fisico asociado.

Durante las tres Ultimas décadas, otro problema ha sido
lainfluencia de la escuela de pensamiento que niega la rea-
lidad de la enfermedad y de la discapacidad mental y es con-
traria alas «etiquetas». Los que sostienen estos puntos de
vista creen que dar un nombre a un trastorno es una pro-
fecia que se cumple asi mismay que dafia a la persona impli-
cada. En realidad, el disponer de un diagnostico detallado
y preciso tan pronto como sea posible es el primer paso cru-
cial paralos padres, ya que les permite buscar informacion
y ayuday les da acceso alos serviciosy al apoyo que encuen-
tran al reunirse con otros padres en la misma situacion.
Aunque es muy inquietante conocer que su hijo tiene una
discapacidad grave del desarrollo, la mayoria de los padres
se sienten aliviados al recibir una explicacién del enigma-
tico comportamiento y de la posibilidad de seguir un plan
de accion. En respuesta a la teoria antietiquetas, una madre
sefialaba que los nifios con una conducta extrafia no pue-
den evitar algun tipo de etiqueta; ella preferia que se diag-
nosticara correctamente a su hijo como autista a que lo se-
flalaran como «aquel nifio malcriado con una conducta
horrible».

Una evaluacién diagndstica completa implica el obte-
ner un historial detallado del desarrollo, una evaluacion psi-
colégica, la observacién de la conducta, el reconocimiento
de otros trastornos y discapacidades médicasy psiquiatricas
adicionales, entre las que se incluyen deficiencias auditivas o
visuales, y pruebas para tratar de establecer la causa original.
Con relacion alo ultimo, hay algunas diferencias de opinién.
En Suecia, por gjemplo, se lleva a cabo un estudio comple-
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to de todos los nifios remitidos a las clinicas para trastornos
del desarrollo, que incluyen andlisis de sangre y del fluido
cerebroespinal. Este examen asegura que no pasa desaper-
cibido ningun trastorno asociado; es una informacion para
los padres y tiene valor para lainvestigacion. En el Reino
Unido, los reconocimientos son menos profundos a menos
gue existan claras indicaciones clinicas de que se deben efec-
tuar esas pruebas concretas. Esto se debe a que las pruebas
detalladas raramente muestran anomalias que sean perti-
nentes al tratamiento; pueden ser molestas para el nifioy
resultan caras.

Laentrevistacon lospadres

Muchos padres, en el momento en que se ha hecho un
diagnéstico de un trastorno del espectro autista, han pen-
sado ya en esta posibilidad, o han hecho su propio diagnos-
tico y simplemente esperan una confirmacién. En esta situa-
cién, quieren gque lesinformen de los hechos con delicadeza
pero abiertay sinceramente. Aunque no les sorprenda el diag-
néstico, pueden haber sobrestimado el nivel de capacidad
de su hijo, por lo que hace falta empatiay comprension al
comentar este punto. El prondstico alargo plazo respecto a
laindependencia en lavida adulta, lo que incluye el matri-
monioy los hijos, es otra dreade gran preocupacion. No todo
el mundo quiere saberlo cuando su hijo es pequefio, por lo
gue frecuentemente el mejor modo de manejar estos aspec-
tos emocionales es contestar a las preguntas a medida que
surgen. Hace falta mucho tiempo parainformar alos padres
sobre los detalles de los hallazgos médicos y psicolégicos 'y
pararesponder atodas sus preguntas. Lo ideal seria dedicar
mas de una sesion a hablar acerca de las implicaciones del
diagndstico, pero esto no siempre es posible en una situacién
clinica

Con los progresos en la investigacion de métodos de
deteccion precoz, es posible que, en el futuro, la presen-
cia de un trastorno autista se pueda sospechar en nifios de
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corta edad antes de que los padres hayan empezado a pre-
ocuparse. Esto ya sucede aveces en |la practica pediatrica.
Es aqui donde hace falta el enfoque mas delicado y sensi-
ble, ala medida de las necesidades de |la familia concreta.
Aun mas dificil es la situacién en la que los padres saben
gue su hijo tiene un problema del desarrollo pero se nie-
gan a aceptar el diagnéstico de un trastorno autista. No exis-
te una respuesta general a tales conflictos. Cada situacion
se ha de manejar como mejor se pueda; en algunos casos
no hay una buena solucion.

Para un profesional es una tarea dificil tener que decir
a los padres que tienen un hijo con un grave problema del
desarrollo con implicaciones para el futuro alargo plazo. Los
profesionales en esta situacion tienen que enfrentarse a sus
propias emociones asi como a las de los padresy esto preci-
sa de toda la habilidad, experienciay compasion humana
para manejar con éxito la situacion.

El tratamiento delostrastornospsiquiétricos

A los psiquiatras de adultos o especializados en dificul-
tades de aprendizaje se les puede solicitar que traten a adul-
tos con enfermedades psiquiatricas asociadas a trastornos
autistas. En el capitulo 6 se comentan los problemas que expe-
rimentan los psiquiatras para reconocer los trastornos autis-
tas, tanto si se presentan complicados con una enfermedad
psiquiatrica como si no es asi.

Prescribir medicacion

Se puede utilizar medicacién para problemas del sue-
flo, para calmar una conducta alterada o una gran ansiedad,
para las autolesiones, las convulsiones epilépticas o los esta-
dos psiquiétricos que complican los trastornos autistas. Los
problemasy las limitaciones sobre los medicamentos utili-
zados para personas con trastornos autistas se han descrito
en el capitulo 10.
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LOS DENTISTAS

Lalimpieza de los dientes puede ser un gran problema
en nifios con trastornos autistas. Pueden ser incapaces de lim-
piérselos o negarse ahacerloy resistirse cuando los padres o
intentan. Es posible que coman solamente alimentos blan-
dos o dulcesy que exijan gran cantidad de liquidos, lo que
es malo para los dientes. Las enfermedades de las encias, €l
debilitamiento dental, el dolor de muelas e incluso los abs-
cesos dentales se pueden producir sin ningn signo por par-
te del nifio de que algo va mal. A veces su conducta se alte-
ra en respuesta a un estado doloroso, pero es incapaz de
indicar lalocalizacién del problema.

Un cuidado dental periddico es esencial, pero puede resul-
tar dificil si el nifio se niegaacolaborar. Hay un cierto nime-
ro de dentistas que tienen una experiencia especial porque
han trabajado con personas discapacitadas en |os servicios
dentales escolares, en hospitales 0 en hogares comunitarios.
Han desarrollado técnicas excelentes para ganarse la con-
fianza y la colaboracién incluso de nifios con trastornos autis-
tas graves. Cas siempre pasa mucho tiempo hasta que se pue-
da aplicar cualquier tratamiento, pero esta bien empleado el
tiempo que se dedique allegar a conocer al nifio. Algunos,
después de muchisima resistencia, pasan a disfrutar de sus
visitas al dentista. Es una de las muchas paradojas que pre-
sentan los nifos con trastornos autistas.

LOS PSCOLOGOS CLINICOS

Laevaluacion

Cono ya se haindicado, algunos psicélogos se dedican a
diagnosticar la presencia de trastornos del espectro autista.
Su otro rol especifico en el proceso diagndstico es la eva
luacion del patron de capacidades y discapacidades del indi-
viduo. En este proceso se utilizan muchos tipos de test psi-
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cologicos tipificados, junto con la observacion de la conducta
del nifio en situaciones estructuradasy no estructuradas.
Cuando lainformacion obtenida de este modo se combina
con los detalles de la historia del desarrollo, la conducta en
diferentes entornosy los resultados médicos, se puede for-
mular un diagnéstico completo. Esto esvalioso para ayudar
alos padres a comprender a su hijo y como base para plani-
ficar su educacion.

El control dela conducta

Los psicologos han hecho una contribucion esencial para
ayudar alos nifiosy alos adultos con trastornos autistas, desa-
rrollando métodos para el control de la conducta por medio
de la organizacion de su entorno. Durante afios de trabajo
en este campo, se haaprendido mucho. Algunas de las ideas
originales se han modificado o se han descartado, pero el
enfoque conductista/ambiental para tratar los problemas de
conducta es todavia el mas eficaz entre los disponibles.

El asesoramiento

Algunos psicélogos se dedican al asesoramiento indivi-
dual o de las familias. Esto se comentara mas adel ante.

L OS TRABAJADORES SOCIALES

Los trabajadores sociales son agquellos que estan empleados
en los servicios sociales publicos, 0 en otras organizaciones
voluntarias, o bien trabgjan de forma privada. Tienen dos tipos
de roles. Uno es ayudar alasfamilias a obtener todo tipo de ser-
viciosy beneficios que preciseny alos que tienen derecho, y €l
otro es el asesoramiento aindividuosy familias. Los cambios
recientemente producidos en lalegislacion sobre la organiza-
cion de los servicios socia es publicos, unidos alas restricciones
de sus presupuestos, han reducido en gran medida el tiempo
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disponible para el trabajo de asesoramiento individual y fami-
liar. Los trabajadores sociades que desarrollan su labor paraotras
organizaciones o de forma privada ain proporcionan este tipo
de ayuda, pero son pocos los que tienen experiencia en tras-
tornosautistasy pueden estar distantes unos de otros.

Uno de los papel es de estos profesionales en los servicios
sociales es apoyar alas familias en lo que se refiere a educa-
cion, salud y otros organismos oficiales, voluntarios o priva-
dos, y ellos tienen que coordinar el trabajo de estas organi-
zaciones. Esto requiere tiempo, es frustrante aveces, pero es
un aspecto muy importante de su trabajo

LOS PSCOLOGOS ESCOLARES

Lainvestigacion y la experiencia préctica han demostrado
que el tipo correcto de educacion es crucial parael desarro-
Ilo de todo el potencial de los nifios con trastornos autistas.
Los psicélogos escolares se ocupan de la evaluacion de los
nifios que tienen dificultades de aprendizaje en la escuela,
cuando se lo solicita el personal de la misma. Su papel inclu-
ye también orientar alos profesores sobre programas educa-
tivos especiales para esos nifios. Participan con otros profe-
sionales en el proceso de decidir si un nifio necesitaun informe
oficial de necesidades educativasy de proporcionar la docu-
mentacion adecuadasi se hade llevar acabo. Paraque un nifio
reciba una ayuda educativa especial, se tienen que recono-
cer formalmente sus necesidades. En el capitulo 18 se deta-
[lael proceso de evaluacion de las necesidadesy la elabora-
cion de un Statement of Specia Educational Needs (Informe
oficia de necesidades educativas especiales).

L OS PROFESORES

Los profesores tienen |la tarea de poner en précticaen el
aula todas las recomendaciones. También tienen que traba-
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jar estrechamente unidos a los padresy a otros profesionales
involucrados. Precisan formacidn, experienciay una com-
prension compasiva de los nifios. Junto alos padresy los cui-
dadores de establecimientos residenciales, los profesores tie-
nen los papeles mas exigentes de todos los que tratan de
algunaforma a las personas con trastornos autistas.

En las escuelas ordinarias, uno 0 méas profesores tienen
el papel de coordinadores de Special Educational Needs, SEN
(Necesidades educativas especiales).

L OS TERAPEUTAS DEL HABLA Y DEL LENGUAJE

Los problemas de lenguaje son extremadamente nor-
males en los trastornos autistas, pero las deficiencias fun-
damentales afectan al modo en que el lenguaje se utiliza
para la comunicacion, y no simplemente a su estructura.
Aquellos terapeutas interesados en mejorar las habilidades
sociales y de la comunicacién, que incluyen la compren-
sién y el uso de todas las formas de comunicacion, tienen
una valiosa contribucién que hacer. Pueden ser los pri-
meros en sospechar que un nifio con un problema de len-
guaje tiene un trastorno autista y contribuir ala evaluacién
para el diagnostico. En las escuelas pueden trabajar direc-
tamente con los nifiosy guiar a los profesoresy a los padres
sobre la manera de mejorar las habilidades sociales y de
comunicacion de los nifios.

Los terapeutas del lenguaje que proporcionan mayor
ayuda son los que se ocupan del patrén de conducta total
de un nifio, y no Unicamente del lenguaje. Unavision dema-
siado estrecha de la terapia del lenguaje, que ignore el res-
to de la conducta del nifio, puede llevar ala suposicion de
gue el problema del lenguaje existe aisladamente y ala
negacion de cualquier trastorno autista subyacente.
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OTROS TERAPEUTAS

En los programas para personas con trastornos autistas
pueden participar también otros profesionales. Se incluyen
conjuntamente bajo este encabezamiento porque sus roles
se superponen en cierta medida.

La fisioterapia y los programas de gjercicios fisicos pue-
den ser una ayuda para los problemas de coordinacion motriz
gue son tan normales, especialmente al organizar 10s movi-
mientos con relacidn a otras personas.

Las habilidades de los terapeutas ocupacionales son valio-
sas para disefiar y ensefiar actividades constructivas. Pueden
también ocuparse de toda una serie de actividades fisicas.

Algunos musicoterapeutas estan muy interesados en el
trabajo con nifios o adultos con trastornos autistas, porque
muchos de ellos responden mejor a la musica que al habla.

Laaromaterapia, €l masajey las técnicas de relajacidn, la
danzay el teatro, los disfrutan muchas personas de todas
las edades con trastornos autistas y pueden ayudar a redu-
cir latensiéon y la conducta alterada. Algunas personas con
las habilidades necesarias encuentran gratificante el trabajo
con nifiosy adultos con trastornos autistas.

Profesores e instructores que puedan iniciar alos nifios
0 alos adultos en la educacién fisicay en otras actividades
fisicas de todo tipo, que incluyen laequitaciény lanatacién,
son muy necesarios por los efectos positivos de estas activi-
dades.

Los profesionales con este tipo de especializacion pueden
realizar una valiosa contribucion como miembros de equipos
dedicados alas personas con trastornos autistas. Surgen difi-
cultades si los profesionales de cualquier disciplina suponen
gue ellos solos pueden ayudar o incluso curar estos trastornos.
Otro error que surge aveces es considerar que la discapacidad
concreta que estatratando el terapeuta es la causa del cuadro
clinico global. Un gjemplo, anteriormente mencionado, es €l
del «trastorno semantico-pragmatico del lengugje», que se ha
estado utilizando como una categoria diagnéstica, impidiendo
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asi el reconocimiento de un trastorno autista en los nifios méas
capacitados con un lenguaje fluido (véase capitulo 6). Otro
error es la teoria de que lafata de integracion de diferentes
tipos de entradas sensoriales es la base de la conducta autista,
0 incluso una categoria diagnéstica aparte. Estas ideas surgen
cuando los profesionales en cuestion no tienen en cuenta el
historial global y el cuadro clinico.

L OS ASESORES

Las personas cuya formacion original eslapsicologia, la
psiquiatria, el trabajo social u otras profesiones pueden ver-
se implicadas en el asesoramiento bien aindividuos con tras-
tornos autistas, apadresy familiares, 0 a ambos.

A veces los adolescentes y adultos con trastornos autis-
tas que han progresado y que hablan bastante bien, se hacen
conscientes, con tristeza, de que son diferentes de otras per-
sonas de su edad. A estas personas se les puede ayudar por
medio de una orientacion sensatay sensible de un psicélogo
u otro profesional que comprenda la naturaleza de las dis-
capacidades. Los individuos con trastornos autistas pueden
deprimirse por la pérdida de alguna persona amaday de la
gue dependen y por otras crisis importantes de lavida, y pue-
den necesitar en esos momentos la ayuda de un asesor con
experiencia. Algunos de los que tienen unabuena capacidad
y que tratan de vivir independientemente, se apoyan en los
consegjos practicosy en el apoyo emocional de un consejero
al que aprecian y en quien confian.

Paralos padres, en ausenciade cualquier otra alternativa,
la principal fuente de apoyo, aparte de su propiafamilia, son
otros padres en lamisma situacion. Algunas familias se encuen-
tran con que pueden aceptar a un nifio discapacitado bastante
facilmente y con el tiempo llegan a un compromiso con su
desgracia. Otros son menos fildsofos, por diversas razones per-
sonales. A muchos les podria ayudar el consejo de un profe-
sional experto que comprendalo que es tener un hijo con
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unadiscapacidad del desarrollo. Tal consejo puede ayudar a
disminuir cualquier tendencia a autoculparsey liberar las ener-
gias para actividades mas constructivas en relacion con su hijo.
Los momentos en 1os que se necesita especial mente el apoyo
de un asesor con experiencia es cuando se efecttia por pri-
meravez el diagndstico de un trastorno autista, al aproximarse
laedad escolar y a comenzar air alaescuela, cuando el nifio
llega alaadolescencia, a dejar laescuelay en el momento del
ingreso en una residencia a largo plazo, sea cual sea ese
momento.

Los consejos précticos, basados en la comprension de la
naturaleza de los trastornos autistasy en un sélido sentido
comun, son diferentes de la psicoterapiay del psicoandlisis, que
se basan en conceptos tedricos sobre el psiquismo humano.
Estos dos métodos se han ensayado con nifiosy adultos con tras-
tornos autistas, pero no esta demostrado que sean eficaces para
la curacién y ni siquiera para disminuir las discapacidades de
los nifios. Las técnicas psicoterapéuticas que presuponen el
desarrollo de un lenguaje complejo y la capacidad de intros-
peccion y comprension de ideas simbdlicas son especia men-
te inadecuadas. Las interpretaciones que hace el terapeuta pue-
den confundir a los individuos con trastornos autistas e
inculcarles ideas extravagantes, de las que hablan en las oca
siones més inadecuadas. Laterapia de juego tampoco tiene sen-
tido en nifios con deficiencias del desarrollo imaginativo.

Los profesionales que sostienen teorias que implican que
los padres hacen que su hijo se vuelva autista, pueden reco-
mendar que estos padres se sometan a psicoterapia 0 psico-
analisis, para ayudar a su hijo de forma indirecta. No esté
demostrado que estos métodos sean Utiles en la practica.
Como exacerban las culpas, producen dafio.

EL PERSONAL DE LOS CENTROS DE DI A

El personal que trabaja en los centros de dia tiene diver-
sa experienciay preparacion. Algunos son especialistas en
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una habilidad u oficio determinados, como la carpinteria o
el trabajo de los metales. Seria de ayuda unaformacién espe-
cifica para trabajar con adultos con trastornos autistas, pero
la mayoria tienen que aprender de la experiencia.

EL PERSONAL DE LOS CENTROS
RESIDENCIALES

Los cuidadores de los hogares residencial es para adultos
ingresan también en esta profesion desde diferentes entor-
nos, que incluyen el trabajo social, la enfermeria psiquiatri-
cay laensefianza. Unagran parte del personal joven comien-
za sin una formacion especifica. Se dispone de cursos y
titulaciones en aspectos generales del trabajo de asistencia
residencial pero, en el pasado, se ha dado poco énfasis alas
necesidades de los adultos con trastornos autistas. Ahora se
ha publicado un libro de formacién, titulado Autism Focus,
de Tom McKernan y John Mortlock.

L OS DEFENSORES DE LOS
«TRATAMIENTOS CURATIVOS»

Todos los trastornos que producen discapacidades de
por viday paralos que no existe un tratamiento eficaz han
sido el foco de pretensiones de métodos curativos. Los tras-
tornos autistas no son una excepcién. Las denominadas
curas han incluido medicaciones, dietas, psicoterapias, tera-
pias de conductay métodos que solo se pueden describir
como misticos o méagicos. Algunos métodos vienen y desa-
parecen paravolver a aparecer bajo otro nombre o en otra
forma. Se debe insistir en que los métodos educativos que
se han demostrado validos en la practica no curan alos nifios
de sus trastornos autistas. Facilitan el desarrollo de cual-
quier destreza potencial. Hay una estrecha analogia con
la educacién de nifios con deficiencias visuales o auditi-
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vas. La educacion les ensefia habilidades, pero no cura sus
discapacidades biol6gicas.

Hay tres problemas principales al evaluar cualquier posi-
ble pretension de que un tratamiento sea curativo. Primero,
casi todos los métodos, excepto los mas extravagantes, tien-
den a contener algo de verdad. Por ejemplo, sujetar y abra-
zar aun nifio en unarabieta es una ayuday sostenerlo con-
tribuye a que el nifio se acostumbre a que le cojan, pero
esto no significa que se hayan curado las deficiencias basi-
cas, la ensefianza de las habilidades practicas guiando los
miembros del nifio es una técnica Gtil, pero no unajusti-
ficacion de las pretensiones de «comunicacion facilitada»;
la «terapia de integracion auditiva» puede reducir la hiper-
sensibilidad a los sonidos, pero no existen pruebas objeti-
vas de que haga nada mas. Segundo, los nifios con tras-
tornos autistas pasan por fases de conducta mas o menos
dificil y tienden a desarrollar habilidades en brotes repen-
tinos. Si una buena fase en la adquisicion de una nueva
habilidad coincide por casualidad con un nuevo «trata-
miento», se le puede achacar lamejoria. Tercero, los resul-
tados en lavida adulta estan estrechamente ligados al nivel
innato de capacidad. Los que tienen unos niveles altos de
habilidad es posible que se desenvuelvan bien, siempre que
se les eduque adecuadamente, sea cual sea el «tratamien-
to» que reciban. Un terapeuta que seleccione a los nifios
MAs capaces para su tratamiento especial, esta destinado a
tener éxitos aparentes.

Una evaluacion adecuada requiere unas pruebas organi-
zadasy controladas por observadores objetivos que no estén
implicados de ningin modo con los defensores de los trata-
mientos. Debe haber métodos adecuados de medida de cual-
quier cambio y un seguimiento alargo plazo de todas las con-
secuencias posteriores del método que hay que evaluar. Se
ha demostrado que los pocos métodos comprobados ade-
cuadamente no producen los efectos pretendidos.

Los padres, por supuesto, tienen el derecho de ensa-
yar cualquier tratamiento que no sea potencialmente per-
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judicial y que sea éticamente aceptable. Sin embargo, deben
estar alerta ante aquellos quejuegan con sus sentimientos
de culpa, su desesperacion y el deseo de aferrarse a cual-
quier cosa. La National Autistic Society publica un folleto
que da informacién objetiva sobre diversos «tratamientos»
de los que se dispone hasta la fecha, sin defender ningu-
no de ellos.



Capitulo 18

LOSSERVICIOSPARA NINOSY ADULTOS

En el pasado, la mayoria de los servicios para las perso-
nas con discapacidades los prestaban directamente el National
Health Service, NHS (Servicio Nacional de Salud) y los ser-
vicios sociales dependientes de las autoridades locales, asi
como las autoridades educativas. Con los afios se han pro-
ducido cambios muy importantes y en estos momentos las
asociaciones voluntarias y privadas proporcionan una gran
parte de los servicios directos, contratados por las autorida-
des oficiales. Continlia la evolucion, por lo que aqui sélo es
posible presentar un breve detalle de los servicios tal como
existen en la actualidad. El objetivo es proporcionar alos
padres algunas ideas sobre cOmo comenzar a investigar para
encontrar las ayudas que necesitan para su hijo.

EL DIAGNOSTICO Y LA EVALUACION

La primera sospecha de un trastorno autista la pueden
tener los padres o una serie de profesionales en contacto
con el nifio, como losvisitantes sanitarios, profesores o tera-
peutas del lenguaje. En el caso de adultos que nunca habian
sido diagnosticados en la nifiez, un psiquiatra dedicado a
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adultos, un trabajador social o un empleado de un centro
residencial pueden ser los primeros en sospechar de la exis-
tenciade un trastorno autista. Con relacion alos nifios, para
confirmar el diagnostico, el médico de familia normalmente
los envia la primera vez al pediatra de zona, al psiquiatra
infantil o alaclinica de asesoramiento para nifios. Los padres
pueden encontrar toda la informacion y ayuda que nece-
siten a través de estos recursos locales. Si no, tienen el dere-
cho de solicitar una segunda opinion.

En el Reino Unido hay actualmente un pequefio nUmero
de centros especializados en el diagnéstico y evaluaciéon de
nifios y adolescentes con trastornos socialesy de la comuni-
cacion. Entre ellos hay un servicio dirigido por la National
Autistic Society, que acepta los casos de adultos de todas las
edades, asi como nifios. Este centro imparte también cursos
para profesionales. Es de esperar que se establezcan nuevos
centros de diagndstico especializados que formen parte de una
red para el avance en las ideasy los métodos de diagnostico.

LOS SERVICIOS MEDICOS PARA
LAS ENFERMEDADES FiSICAS

En lo que se refiere alas enfermedadesfisicas, |os nifios
y los adultos con trastornos autistas tienen acceso alos mis-
mos NHS o a los servicios médicos privados que utiliza la
poblacién general, remitidos por el médico de familia. No se
dispone de servicios especializados.

L OS SERVICIOS PSIQUIATRICOS

No existen servicios especializados en personas con tras-
tornos autistas que desarrollan una enfermedad psiquiatri-
ca. Los tratan como pacientes externos o internos los
psiquiatras de los servicios para adultos con trastornos psi-
quiatricos o los que atienden alas dificultades de aprendi-
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zaje. En general, el personal de los servicios para adultos con
dificultades de aprendizaje tiene mas experienciay com-
prension de los trastornos autistas.

El ingreso en los hospitales psiquiatricos del NHS o en
clinicas privadas especializadas para adultos o para personas
con dificultades de aprendizaje y conducta alterada, puede
Ser una experiencia traumatica para alguien que tenga un
trastorno autista. Las enfermedades de |os otros residentes
suponen que los acontecimientos son impredecibles, aveces
incluso cadticos, 1o que es el peor de los entornos posibles
paraalguien con un trastorno autista. Lamejor solucion entre
todas las posibles es el tratamiento dentro del propio entor-
no familiar, con medicacién si es necesaria, prescrita por
un psiquiatra que esté familiarizado con los trastornos autis-
tas. En ocasiones es esencial el ingreso en un hospital. Una
ayuda para reducir los problemas seria que todo el perso-
nal de los establecimientos psiquiétricos tuviera alguna for-
macién sobre la naturaleza de los trastornos autistas y las nece-
sidades de las personas afectadas, puesto que todos ellos,
en algln momento de su carrera, tendran que trabajar con
personas con estos estados.

A algunos adultos con trastornos autistas que cometen
delitos graves como resultado de su falta de comprension
de las normas sociales, se les enviaala cércel si no se esta-
blece el diagndstico. A otros se les instala en hospital es espe-
ciales 0 en unidades de seguridad regionales. En 1994, |la
National Autistic Society colaboré con las autoridades de
los hospitales especializados y |a agencia gubernamental
responsable de |a seguridad para los delincuentes con tras-
tornos mentales, en un congreso paraincrementar la con-
cienciacion entre el personal de los hospitales especializa-
dos. A principios de 1996, la asociacion tenia previsto abrir
una unidad para adultos con trastornos autistas que nece-
sitan un centro de seguridad y esta trabajando intensamente
con las autoridades responsables en este campo. Es unaini-
ciativa pionera que, si tiene éxito, puede dar lugar a mas
unidades de este tipo.
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LOS SERVICIOS DENTALES

No hay servicios dentales especializados en nifios o adul-
tos con trastornos autistas. Se pueden tratar de forma privada
0 en los servicios dentales del NHS que estan disponibles para
todos. Muchas autoridades sanitarias proporcionan un servi-
cio dental escolar con unidades mdviles que visitan las escue-
las, lo que incluye aguellas alas que asisten nifios con trastor-
nos autistas. Algunas proporcionan el tratamiento si los padres
lo desean y otras realizan simplemente revisiones.

Como se ha mencionado en el capitulo 17, hay algunos
dentistas especializados en tratar a nifios o adultos con difi-
cultades de aprendizaje, o que incluye los trastornos autis-
tas. Algunos tienen una experiencia especial porque prestan
servicios en una escuela, en un hogar residencial o en un hos-
pital que atiende anifiosy adultos con trastornos autistas. Los
padres pueden hacer averiguaciones sobre dentistas especial-
mente expertos en su zona preguntando a otros padres, ala
Local Autistic Society y alos servicios locales pertinentes, como
los dedicados a las personas con dificultades de aprendizaje.

LA PSICOLOGIA CLIiNICA

Hay psicélogos clinicos empleados por organismos del
NHS que trabajan en los servicios de nifios o adultos dedi-
cados a trastornos psiquiatricos o a dificultades de aprendi-
zaje. Algunos trabajan de forma privaday pueden impartir
sesiones en escuelas, hogares o centros de dia donde hay per-
sonas con trastornos autistas.

LOS SERVICIOS SOCIALES
Los servicios sociales personales en Inglaterray Gales

estan dirigidos por los departamentos de los servicios socia
les locales, que tienen una amplia gama de responsabilida-
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des. Lo Unico que aqui se puede hacer es mencionar algunas
de las funciones que pueden ser adecuadas para las personas
con trastornos autistas y sus familias. Los padres deberian
hacer investigaciones directas paraver si existen ayudas para
cualquier problema concreto, aunque no se mencionen en
la breve relacién que figura a continuacion.

Es util que los padres informen a los servicios sociales
locales de que tienen un hijo con una discapacidad antes de
gue precisen su ayuda, porque los que dirigen los servicios
prefieren poder prever las demandas futuras. Los trabajado-
res sociales pueden proporcionar asesoramiento acerca del
complejo sistema de beneficios financieros alos que tienen
derecho las personas con discapacidadesy sus cuidadores, y
ayudar alas familias a obtenerlos. Estos servicios sociales
dependientes de las autoridades locales son también res-
ponsables de dirigir una serie de servicios residenciales y
de dia dedicados a adultos, y de proporcionar asistencia tem-
poral, ayudas préacticas en el hogar, diversos tipos de equipos
parautilizar en casa, adaptaciones de la estructura de la casa
S es preciso, viges ainstalaciones especializadas, actividades
durante el tiempo de ocioy las vacacionesy proporcionar
comidas, asi como participar en la asistenciay proteccion de
los nifios. Los servicios sociales deben ser también unafuen-
te de informacion sobre las organizaciones voluntarias de
todo tipo de las que se podria obtener ayuda.

Los servicios sociales tienen el deber legal de establecer
la evaluacion de las necesidades de las personas con disca-
pacidades en la transicion entre la escuelay lavida adulta.
Por estarazon, es importante que las familias que tienen nifios
con trastornos autistas se pongan en contacto con ellos mien-
tras que los nifios estén aun en la escuela, si no ha tomado
yaparte un trabajador social. Laevaluacion real de las nece-
sidades la puede llevar a cabo un trabajador social empleado
en los servicios sociales locales o bien éstos pueden encar-
gérselo a un profesional de otro organismo. La National
Autistic Society dispone de un servicio especializado de eva-
luacién para estos fines.
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Los departamentos de los servicios sociales son ahorares-
ponsables de encontrar plazas en la mayoria de centros de
asistencia residencial, de diay temporal, tanto si son dirigi-
dos por los mismos como por alguna otra organizacion. Las
limitaciones financieras son también grandes aqui, razon de
mas para que los padres establezcan contacto bastante antes
de que se precise una plaza para un adulto.

ASESORAMIENTO PRACTICO PARA LOS PADRES

Los padres pueden aprender de librosy articulos de
revistas algunos de los principios generales paravivir y tra-
bajar con nifios con trastornos autistas, pero necesitan de
un asesoramiento especifico sobre como adaptar las ideas
a su propio hijo. Esto se puede llevar a cabo més eficaz-
mente si un asesor con experienciavisita con regularidad
el hogar del nifio y basa sus sugerencias en la conducta
en su entorno habitual y en los recursos de que dispone la
familia

A principios de los setenta, un equipo de trabajo del
Institute of Psychiatry puso en marcha un programa de este
tipo para ayudar a los padres a mejorar sus estrategias uti-
lizando los métodos de una forma flexible. Esto comenzé
como un proyecto de investigacion pero ahora se lleva a
cabo como un servicio médico dentro del NHS. La ayuda
que proporciona es muy apreciada por los padres que la
reciben, pero el programa se ha copiado en muy pocas éreas
del pais, aunque algunos psicélogos especializados en tras-
tornos autistas asesoran a los padres.

Muchos trabajadores sociaes de los servicios sociales desea
rian poder trabajar con familias individuales, dar apoyo emo-
cional y ayuda practica, pero sus otros cometidos hacen que
esto sea dificil o imposible. En algunas éreas, |os psicologos
y otros profesionales que trabajan en servicios para personas
con dificultades de aprendizaje realizan visitas domiciliarias
y aconsejan alos padres, pero los recursos para un trabajo
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tan intenso son limitados y se dispone de un tiempo insufi-
ciente para proporcionar una ayuda muy eficaz.

Las Local Autistic Societies proporcionan la oportunidad
de que los padres se relinan e intercambien ideas. Pueden
también organizar reuniones con conferenciantes que tie-
nen experiencia en problemas préacticos. Estas reuniones for-
males e informales de grupos de padres son una de las fuen-
tes mas valiosas de apoyo y ayuda. Algunas asociaciones
disponen de profesionales que trabajan en el domicilio de
las familias, para ayudarles con informacion y asesoramiento.

Para los nifios que asisten a la escuela, merece la pena
el esfuerzo que supone el organizar una comunicacion regu-
lar para el intercambio de informacién y consgjos entre padres
y profesoresy la cooperacion en lo que se refiere al progra-
madiario del nifio.

Las National y Local Autistic Societies organizan cursos,
reunionesy todo tipo de apoyo paralos padres, como se des-
cribe mas adelante en este capitulo.

LAS UNIDADES PREESCOLARES

Para los nifios pequefios con trastornos autistas es bene-
ficioso que asistan a algun tipo de unidad preescolar. Muchos
grupos dejuego o escuelas infantiles aceptan nifios con dis-
capacidades. Aungue, como sucede normal mente, el nifio con
un trastorno autista no se integravoluntariamente con los
otros nifos, se acostumbra gradualmente ala proximidad de
los de su edad. Al principio puede angustiarse por el hecho
de estar en grupo, o reaccionar con agresividad ante los nifios
que se le acerquen. Esto se puede vencer normalmente s, al
principio, se le permite estar asu aire, lgjos de los otros, mien-
tras se establece unarelacion con el personal. Después un adul-
to en quien confie puede llevarlo a un contacto mas estrecho
con los otros nifios. En esta etapa preescolar, €l reunirse con
nifios sin discapacidades suele dar buenos resultados. No hay
presiones para que se dediquen atareas por encimade su capa-
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cidad y los muy pequefios ain no han desarrollado el fuerte
sentimiento de grupo que cuando son mayores lleva a reac-
ciones en contra de los que son diferentes.

En algunas éreas, hay unidades preescolares especiales
paralaobservacion y laevaluacion de nifios con todo tipo de
retrasos en el desarrollo, o especificamente para nifios con
retraso en el lenguaje. Si se puede elegir entre una unidad
especializada o un grupo de juego normal o una escuela infan-
til, ladecision debe depender del nifio concretoy de sus nece-
sidades especificas. Algunas de las escuelas para nifios con
trastornos autistas tienen aulas preescolares para los mas
pequefios.

LOS SERVICIOS EDUCATIVOS

Todo tipo de escuelas, especiales u ordinarias, estatales,
voluntarias o privadas, han aceptado nifios con trastornos
autistas. Los colegios de educacién complementaria ayu-
dan a algunos en sus necesidades especiales o en |os cursos
ordinarios.

Hay un pequefio nimero de escuelas, unidades o aulas
gue estan especializadas en este campo, la mayoria de ellas
establecidasy dirigidas por las National o Local Autistic So-
cieties, algunas por las autoridades educativas y unas pocas
por organizaciones privadas. Estas atienden solo auna peque-
fia cantidad de nifios con trastornos autistas. Otras escuelas
especiales, particularmente las dedicadas a nifios con graves
dificultades de aprendizaje, admiten a un namero mayor,
mientras que algunos estan en las escuelas ordinarias, con
0 sin apoyo especial.

¢Escuelaordinaria o escuela especial ?

Normal mente hay division de opiniones en cuanto ala
educacion de los nifios discapacitados. Algunos presionan en
favor de la integracién en escuelas ordinarias para todos los
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nifios, sea cual seala naturaleza de su discapacidad, para ase-
gurar unaigualdad de oportunidadesy evitar el estigma de
la segregacion. Sin duda muchos, quizés la mayoria de los
nifios con discapacidades, se beneficien de una escolariza-
cion normal con los nifios de su edad. Sin embargo, el deseo
de integrar en las escuelas ordinarias a todos los nifios con
dificultades de aprendizaje especificas o generales se basa
mas en la teoria que en el conocimiento y comprension de
las necesidades de cada nifio concreto.

En cuanto alos nifios con trastornos autistas, la situacion
es complicada, debido alas amplias variaciones en sus nive-
les de capacidad y en sus patrones de conducta. Se argumenta
frecuentemente que todos los nifios necesitan modelos de
roles normales, especialmente para desarrollar habilidades
sociales. Se sugiere que los nifios no pueden hacerse socia-
bles si se les educajunto con otros nifios que son igual men-
te deficientes sociales. Hay algunos nifios entre los mas capa-
ces a los que les va bien en las escuelas ordinarias,
especialmente en pequefias escuelas voluntarias o privadas
gue aceptan a nifios con capacidad académica que tienen
necesidades especiales. Algunos tienen laintuicion suficien-
te paratratar de aprender las normas sociales observando a
otros nifos, aunque cometen muchos erroresy les ayudaria
una ensefianza concreta de las habilidades sociales.

Sin embargo, la mayoria de los nifios con trastornos autis-
tas, debido ala natural eza de sus deficiencias, no aprenden imi-
tando a sus companeros. Aprenden las habilidades sociales
de formamecénicas se las ensefian adultos que tengan expe-
riencia en las técnicas adecuadas. Aparte de los que tienen una
buena capacidad académica, la marchadel nifio y los métodos
para aprender arealizar el trabajo escolar difieren notable-
mente de los otros nifios, haciendo dificil alos profesores desen-
volverse con tal diversidad de necesidades. Este extremo se
comenta detalladamente en el libro de Rita Jordan y Stuart
Powell, Understanding and Teaching Children with Autism. Si el
nifio tiene un auxiliar que no sea el profesor, puede ayudarle
aintegrarse con éxito, pero si no puede seguir ninguna de las
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leccionesy tiene que dedicarse a sus propias actividades espe-
cidesen el aulay en el recreo, no parece que tenga sentido €l
continuar con la educacion ordinariaen aras de un ideal.

El otro problemaimportante eslaactitud de los otros nifios.
Y a se ha hablado de esto en el capitulo 14, pero es lo sufi-
cientemente importante como para que merezcarepetirlo en
el contexto del presente capitulo. Mientras que los nifios de
corta edad aceptan normalmente alos que son diferentes, los
mayores y los adolescentes tienden a presionar fuertemente
para que todos se gjusten a las normas grupalesy son intole-
rantes con los que no lo hacen. Esto puede llevar aburlas e
intimidaciones si el nifio que es diferente no esta protegido
por una supervision adulta. La mayor parte de esta persecu-
cion se produce en el recreo y antes o después de la escuel a,
cuando el personal no estavigilando. El nifio afectado, debi-
do alas deficiencias de la comunicacion, es posible que nun-
caselo cuente alos padres o alos profesores, y que lo sufraen
silencio. Si no ha sido diagnosticado, los profesores pueden
irritarse por su terquedad y su falta de respeto hacia los que
ostentan la autoridad y pueden no ser empaticos o incluso cul-
parle de cualquier alteracion en laclase. Algunos nifios han
sido tremendamente desgraciados en la escuela ordinaria.
Algunos sobreviven, pero otros desarrollan una depresion reac-
tiva u otros trastornos psiquiétricos en la adolescencia. En mi
experiencia clinica, algunos adultos llevan siempre consigo el
recuerdo de los dias desdichados en la escuelay los hay que
han tratado de vengarse de formas inadecuadas.

Lo mas razonable es reconocer que se precisade unagama
de tipos de escuelay que se deberian evaluar las necesidades
de cada nifio concreto antes de decidir su inscripcién. Se
debe controlar el progreso del nifioy el guste emocional en
la escuela, y efectuar cambios si fuera necesario. Hay algunos
nifos capacitados con trastornos autistas que se han inte-
grado en las escuelas ordinariasy que han tomado ellos mis-
mos la decision de que, a pesar de todas las dificultades, es
el tipo de educacion que desean. A estos nifios se les debe
proporcionar toda la ayuday el aliento que necesitan para
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permanecer en la escuela que han elegido. A los que no pue-
den desenvolverse, especialmente si se sienten infelices, se
les debe encontrar una plaza en las escuel as especiales. Esto
no se debe considerar como una decisiéon de todo o nada.
Una solucién que funcionabien es si existe cooperacion
entre una escuela ordinariay una especial, afin de que los
nifios de la dltima puedan beneficiarse asistiendo a deter-
minadas clases con los nifios de la escuela ordinaria. Con el
tiempo pueden llegar alaintegracion total, pero esto no se
debe forzar si no es con miras alos mejores intereses del nifio.
Si hay una cooperacion entre una escuela especial y unaordi-
naria, los nifos de ésta pasan algun tiempo en la escuela
especial paraampliar su comprension de la discapacidad, asi
como para ayudar a nifios que tienen necesidades especiales.

Tiposdeescuelasespeciales

Entre las escuel as especiales, las dirigidas a nifios con tras-
tornos de conductay emaocionales son quiza las menos ade-
cuadas para nifios con trastornos autistas. Hay algunas excep-
ciones en las que el personal puede proporcionar ayuda a
estos nifios con necesidades especiales pero, en la mayoria,
los intereses de los otros nifios estan claramente en conflic-
to con los de los que tienen trastornos autistas. Con los nifios
mas capaces, existe también la posibilidad de que aprendan,
de unaformaingenua, actitudesy actos delictivos de sus com-
paferos de clase. En algunas escuelas de este tipo las inti-
midaciones representan también un problema.

Las escuelas para nifios con trastornos de lengugje tienen
frecuentemente entre sus alumnos algunos con trastornos
autistas. Este emplazamiento puede funcionar bieny vale la
pena considerarlo para los nifios mas capaces, pero no es
necesariamente apropiado para los que tienen importantes
deficiencias sociales y de la comunicacioén, ademés de un retra-
so en el desarrollo del lenguaje.

Hay algunas escuel as especiaizadas en |a ensefianza de nifios
con deficiencias auditivas, dislexia o discapacidades fisicas. Los
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nifos con trastornos autistas que tienen ademas una 0 méas de
estas otras discapacidades pueden estar en estas escuelas. Puede
suceder debido a que no se hareconocido el trastorno autista
0 que se considera secundario aladiscapacidad sensorial o fisi-
ca. Hay muchas posibilidades de que resulte insatisfactorio. Sea
cual sealadiscapacidad adicional que puedatener un nifio, si
también esta presente la triada de deficiencias, éste es el factor
esencia que determinael enfoque educativo necesario.

Las escuelas para nifios con dificultades de aprendizaje
moderadas o graves, especialmente las Ultimas, tienden atener
entre sus alumnos una proporcion mayor de nifios autistas
gue cualquier otro tipo de escuela de nifios con trastornos
autistas. Este tipo de plaza es adecuado para algunos de los
gue tienen dificultades de aprendizaje, especialmente si una
parte del personal esté especializado en |a ensefianza a nifios
con trastornos autistasy tiene laformacién necesaria, y si €l
programa de la escuela esta suficientemente estructurado y
organizado.

Los padres de nifios que tienen la conducta autista tipica
y no tienen signos fisicos de discapacidad pero si tienen difi-
cultades de aprendizaje graves o profundas, se preocupan fre-
cuentemente cuando se les sugiere que su hijo deberia asistir
a una escuela local de este tipo. Muchos preferirian que los
educaran en escuelas especializadas en trastornos autistas.
Ademés se sienten inquietos por las discapacidadesfisicasde
muchos de los nifios de estas escuelas. El hecho es que hay
pocas escuelas especializadasy es improbable, dicho suave-
mente, que existan las suficientes para atender a todos los
nifios con trastornos autistas. La solucion mas sensata es que
parte del personal de todas las escuelas para nifios con difi-
cultades graves de aprendizaje y otras escuelas especiales que
pueden admitir a nifios con trastornos autistas, se forme en
los métodos para ensefiar a estos nifios. Son necesarios mas
cursos de ensefianza a distancia, como el pionero dirigido por
la University of Birmingham School of Education. Seria una
ayuda el que las escuelas experimentaran diferentes formas
de organizar el aprendizaje para nifios con trastornos autistas,
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ver si las unidades especiales, grupos especiales dentro de las
aulas o algun otro sistemafunciona mejor. Se tiene que tener
cuidado para asegurarse de que no se restan recursos a otros
nifios con necesidades especiales. Lo ideal seria que se anali-
zaran y se tuvieran en cuentaen los programas educativos todas
las deficiencias especificas que se encuentran en todoslos tipos
de trastornos del desarrollo. Los profesores que comprenden
los principios basicos de la ensefianza a nifios con trastornos
autistas estdn en una mejor posicion para aplicar sus conoci-
mientos a otras discapacidades. En aguellas éreas en las que
no hay escuelas especializadas en trastornos autistas, |os padres
pueden lograr que se produzcan cambios si actGan conjun-
tamente para ejercer presion.

Las pocas escuelas que existen especializadas en |a edu-
cacion de nifios con trastornos autistas son pioneras en el
desarrollo de métodos de ensefianza. Son las més adecuadas
para nifios con habilidades potenciales y que son incapaces
de sdlir adelante en otros tipos de escuela, frecuentemente
debido a su conducta. Los nifios mas capaces, que incluyen
alos que tienen el patron del sindrome de Asperger, que son
infelices y no realizan progresos en una escuela ordinaria,
presentan un problema especial. Necesitan que se les ense-
fie con los métodos adecuados para otros nifios con trastor-
nos autistas, pero estan demasiado avanzados en el trabajo
escolar como para encajar en la mayoria de las escuel as espe-
ciales. Una organizacion privada ha abierto ahora una escue-
la para nifios de este tipo y es de esperar que sigan otras.

El movimiento Camphill, basado en las ideas de Rudolf
Steiner, dirige algunas escuelas de diay residenciales en € Reino
Unido para nifios de todas las edades que tienen necesidades
especiales. Aceptan nifios con trastornos autistasy con otras
discapacidades. También hay algunos centros para adoles-
centes. El régimen, suave pero organizado, se adecua muy bien
a algunos de los nifios. Disfrutan de las ocasiones de ceremo-
nias sencillas que marcan el paso de losdiasy algunosllegan a
ser habilidosos en las tareas préacticas que les ensefian, como €l
manejo de telares, jardineria, panaderiay carpinteria. No todos
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encajan en lafilosofiadelavidaen grupo, pero los que llegan
a hacerlo salen beneficiados de este estilo de vida

Escolarizacion residencial

AUn existen algunas escuelas residenciales, que incluyen
las especializadas en trastornos autistas, pero las autoridades
educativas locales prefieren integrar a los nifios en escuelas
de diasiempre que sea posible. En general, los padres de los
nifios mas pequefos con trastornos autistas prefieren tam-
bién la escuela de dia, aunque pueden tener que resolver el
dilema de elegir entre una escuela local que ofrezca un pro-
grama educativo menos adecuado y una con un programa
mas adecuado en la que el nifio tendria que estar interno.

Las plazas residenciales tienden a ser tomadas en cuenta
por la autoridad educativa sdlo cuando se dan circunstancias
especiales. Estasincluyen razones educativas, como que el nifio
precise de un programa de 24 horas que sblo se puede pro-
porcionar en una escuela residencial, o situaciones familia-
res que hacen dificil o imposible que €l nifio viva en €l hogar,
como un trastorno grave de conducta en un adolescente.

Lamayoriade las escuel as residenciales ofrecen alojamiento
semanal, pero hay muy pocas que proporcionen un progra-
ma educativo de 52 semanas al afio para nifios con trastornos
autistas. Seriadeseable que se incrementara esta disponibilidad
para adolescentes cuyas familias encuentran dificil sobrelle-
var la situacion. Los jévenes en estas circunstancias, que inclu-
yen aaguellos gue dominan asus propias familias, padecen tan-
to como sus padresy hermanos por lafrecuentemente cadtica
situacion del hogar y saldrian muy beneficiados de un progra-
ma coherente de educacién y ocio durante todo el afio.

Enfoqueseducativosno ortodoxos

Se han expuesto argumentos en favor de los resultados de
diversos métodos educativos no ortodoxos que incluyen la
Daily Life Therapy (escuelas Higashi de Boston, Estados
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Unidos, y Tokio), el enfoque de Waldon, |la modificacion de
conducta tal como la utiliza Ivar Lovaas, el Feuerstein's
Mediated Learning, el Low Intrusion Teachingy el Gentle
Teaching. Ninguno ha sido evaluado por investigadores inde-
pendientes. Estos métodos se solapan mucho y tienen muchas
similitudes con enfoques mas ortodoxos. Ninguno ofrece nada
totalmente nuevo, aunque cada uno tiene algunas ideas Uti-
les. El enfoque TEACCH desarrollado en Carolina del Norte
es especialmente valido como método para disefiar progra-
mas organizados e individuales.

El personal de las escuelas de la National Autistic Society
estudia los diferentes sistemas y adopta de cada uno de ellos
lo que se demuestraque es (til, y descartalo que no tiene valor
0 que es posiblemente perjudicial. Los nifios difieren en su
respuesta a los diferentes métodos educativos, por lo que resul-
ta apropiado tener un abanico de técnicas disponibles.

Evaluacion delas necesidades educativasy «certificacion»

Las autoridades educativas locales y |os organismos guber-
namental es de todas las escuelas tienen responsabilidades hacia
los nifios con necesidades educativas especiales, tal como esta-
blece laley de educacion de 1993. Esinteresante observar que,
de acuerdo con el Code of Practice (Cédigo de practicas) edi-
tado sobre esta materia por el Ministerio de Educacion y
Empleo, se ha estimado que alrededor del 20% de |la pobla-
cion escolar tendré necesidad de educacion especial en algun
momento de su carrera escolar. En cada escuela un profesor
0 un equipo de profesores desempefia el papel de coordina-
dor de necesidades educativas especiales.

El Ministerio de Educacion hapublicado un Code ofPractice
ontheldentification and Assessment of Especial Educational Needs
(Cbdigo de précticas sobre la identificacion y evaluacion de
necesidades educativas especiales). Recomienda una respues-
taescalonada a las necesidades educativas especiaes de los nifios.
En laescala mas alta, paralos nifios con mas necesidades, esta
el Statutory Assessment (Documento de evaluacion), que pue-
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de llevar aun Statement of Special Educational Needs (Informe
oficid de necesidades educativas especiales). Este se hace cuan-
do las autoridades educativas | ocales deciden que, con |os recur-
sos normal mente disponibles en laescuela, no esrazonable que
se puedan proporcionar todas las ayudas especiales que el nifio
necesita.

Una autoridad educativa local puede evaluar las necesi-
dades de un nifio incluso de menos de dos afios de edad.
Después de los dos afios, se puede efectuar un documento de
evaluacion de un nifilo en edad preescolar y realizar un
Statement of Special Educational Needs si se considera nece-
sario. Se pide alos padresy atodos los profesionales implica-
dos con el nifio que contribuyan a las pruebas parala eva
luacién oficial.

Si seredlizalacertificacion de un nifio, se tienen que aten-
der sus necesidades especiales por medio de ayuda adicional
en una escuela ordinaria o proporcionandole una plaza en
una escuela especial. Aquellos nifios que tienen tal docu-
mentacion tienen derecho ala educacion en unaescuela ordi-
naria o en un colegio de educacion complementaria.

Esto es sélo un bosquejo de algunos aspectos del proceso
de evaluacion de las necesidades educativas especialesy de la
«certificacion». En el folleto Special Educational Needs; A Guide
forParents, publicado por el Ministerio de Educaciony Empleo,
se dispone de informacion mucho més detallada. Los puntos
mas importantes son los siguientes. Los padres pueden iniciar
una evaluacion de las necesidades y pueden hacerlo tanto en
los afios preescolares como en cualquier momento de la vida
escolar del nifio. Se les debe pedir que faciliten informaciény
su punto de vista sobre las necesidades de su hijo, adjuntan-
do informes de profesionales si 1o desean. Y pueden acudir con
su hijo a cualquier evaluacion, aunque los profesionales po-
drian solicitar ver a nifio solo en algin momento. En las entre-
vidtas con las autoridades educativas locales, los padres tienen
derecho adesignar un representante que les ayude a exponer
sus puntos de vista. Pueden también hacerlo en el Proposed
Statement (Propuesta de informe) que se les envia antes de
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que se presente el informefinal. Si se harealizado el informe,
los padres tienen el derecho de decir a qué escuela quieren
que asistasu hijo. Las autoridades educativas locales tienen que
aceptarlo si se trata de unaescuelaestatal, pero con ciertas cléu-
sulas que son lo suficientemente vagas como para denegarlo si
las autoridades quieren. Si los padres prefieren unaescuelano
concertada o independiente, las autoridades educativas |0 deben
considerar, pero no tienen el deber legal de colocar aun nifio
en una de estas escuelas. Si no estan de acuerdo con €l infor-
mefinal, o si las autoridades deciden que el nifio no necesita
un informe oficia y los padres consideran que si, éstos tienen
el derecho de apelar al Special Educational Needs Tribunal
(Tribunal de necesidades educativas especiales), que es un orga-
nismo independiente.

Es fundamental que los padres de nifios con trastornos
autistas averiglien todo lo que puedan respecto alos fondos
para necesidades educativas especiales y consideren cuida-
dosamente como hacer el mejor uso de los servicios dispo-
nibles para su hijo. Paralos nifios en edad escolar en escue-
las ordinarias, deben dirigirse al coordinador de necesidades
educativas especiales de la escuela para que les ayude en la
busqueda de informacion. Paralos nifios en edad preescolar
deben consultar alos visitantes sanitarios, alos médicos o a
los trabajadores sociales.

Lo que antecede describe la situacién en el momento
de escribir este libro. Es muy posible que se produzcan cam-
bios, por o que los padres deben asegurarse de que dispo-
nen de los Ultimos datos.

El plan nacional deestudios

El Ministerio de Educacién y Empleo establece que todos
los nifios con necesidades especiales tienen el derecho atener
un plan de estudios amplioy equilibrado que debe incluir todo
el trabajo que sea posible dentro del plan nacional de estudios.
En su libro sobre la educacién de nifios con trastornos autis-
tas, Rita Jordan y Stuart Powell incluyen una explicacion inte-
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ligente sobre laimportancia del plan de estudios para estos
nifios. Insisten en que la ensefianza del autocuidado y de las
habilidades socialesy practicas deberia tener prioridad para
muchos nifios con trastornos autistas que no pueden adqui-
rir estas destrezas vitales bésicas sin una ayuda especial. Plantean
también las cuestiones pertinentes sobre si estudiar materias
como historia 0 un idioma extranjero son realmente priorita-
rias paralos alumnos que tienen graves deficiencias socialesy
de comunicacién y una conducta extrafay estereotipada. La
sugerencia de los autores de un enfoque practico en la plani-
ficacion de los estudios paralos nifios es sensatay Util.

TERAPI ADEL HABLAY DEL LENGUAJE

La administracion sanitaria emplea a terapeutas del habla
y del lenguaje. Dentro de estos organismos, pueden llevar a
cabo trabajos comunitarios, principalmente en clinicas pedia-
tricas, o trabajar con nifios que tienen necesidades especia-
les, principalmente los que tienen dificultades de aprendizaje,
lo que incluye los trastornos autistas, o trabajar en €l servicio
terapéutico de hablay lenguaje para adultos. Las escuelas espe-
ciales, que incluyen las dirigidas a nifios con trastornos autistas,

pueden tener sus propios terapeutas del hablay €l lengugje.
Algunos de estos terapeutas trabajan de forma privada.

FISIOTERAPIA'Y TERAPIA OCUPACIONAL

Los organismos del sistema sanitario nacional emplean
también a estos terapeutas. Algunos trabajan privadamente.

MUSCOTERAPIA'Y OTRAS TERAPIAS ESPECIALES

Las diversas terapias especializadas que se han mencio-
nado en el capitulo 17 (musica, aroma, relajacion, masaje,



LOS SERVICIOS PARA NINOS Y ADULTOS 259

danza, teatro, etc.) sellevan a cabo por terapeutas que tra-
bajan en consulta privada o pueden estar empleados por los
servicios para personas con discapacidades, que incluyen
los trastornos autistas, trabajando en sesiones. Lo mismo se
puede decir de instructores de equitacion, educacion fisi-
ca, etc., todos los cuales pueden contribuir a mejorar las
habilidades y la calidad de vida de las personas con tras-
tornos autistas.

SERVICIOS OCUPACIONALES

La mayoria de las personas mas capacitadas con trastor-
nos autistas pueden trabajar en un empleo abierto. Una bue-
naproporcion de dlas se sitla en puestos de trabajo que estan
muy por debajo de su capacidad académicay sus cualifica-
ciones. Esto normalmente se debe a sus pobres habilidades
sociales y alafalta de la capacidad de planificacion y flexi-
bilidad que se precisa para puestos de mas alto nivel. El bgjo
nivel de trabajo puede ser decepcionante para los padres
pero, si sirve al individuo eacuestion, el hecho de que sea
independiente se debe considerar como un éxito.

La National Autistic Society en colaboracion con el
Employers' Forum ha establecido recientemente un proyec-
to paraencontrar trabajo alas personas mas capaces con tras-
tornos autistas, empleando instructores especializados en
el puesto de trabajo para apoyarles. En el momento de escri-
bir este libro, diversas organizaciones estan colaborando para
crear puestos adecuados a disposicion de los individuos a los
que afecta el proyecto.

Una gran proporcion de adultos con trastornos autistas
son incapaces de trabagjar en un empleo abierto aun con apoyo
y necesitan empleos protegidos. Las colocaciones mas habi-
tuales son en los centros de dia de educacion social para adul-
tos con dificultades de aprendizaje, dirigidos por las autori-
dades de los servicios sociales. Esto puede funcionar bien,
pero con frecuencia no se pueden cubrir las necesidades espe-
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ciales de los que tienen trastornos autistas y surgen proble-
mas. Los centros suelen ser ruidosos y muy movidos. Sélo
se puede adecuar una pequefia parte del trabajo disponible,
0 ninguna, y con frecuencia hay poca estructura durante €l
dia para personas con trastornos autistas. En algunos centros,
el personal halogrado organizar un programa separado para
los que no pueden relacionarse bien con las personas socia-
bles, 1o que es una solucién que cabe fomentar.

Hay unos pocos centros de dia creados por las National
o Local Autistic Societies. Algunos actlan en asociacion con
hogares residenciales pero puede haber pocas plazas paralos
asistentes de diaen el arealocal.

L os centros de trabajo protegido y de actividades del ocio
con programas adecuados a adultos con trastornos autistas son
escasos en numeroy una cantidad desconocida de adultos, des-
pués de dejar laescuela, no tienen ninguna ocupacion y pasan
todo el diaen casa, quizaviendo los mismos videos unay otra
vez 0 entregados a otras actividades repetitivas. Lo mas desea-
ble seria que se dispusiera de méas oportunidades de trabajo
protegido y otras actividades, ya que esto reduciria en alguna
medida |as necesidades de asistencia residencial.

ASISTENCIA TEMPORAL

Los servicios sociales locales pagan asistencias tempora-
les para nifios y adultos con necesidades especiales. Algunas
organizaciones de caridad disponen de dinero paraesta fina-
lidad y los mismos padres pueden costear algun tipo de pla-
za si esta dentro de sus posibilidades. Las treguas para los
padresy otros cuidadores en la atencién pueden aliviar las
tensiones de vivir con un nifio o un adulto con un trastor-
no autista. Algunas autoridades locales, organismos volunta-
riosy hogares residenciales privados disponen de plazas para
cortos periodos. En la préctica, las restricciones financieras
y laescasez de plazas disponibles limitan el uso que las fami-
lias pueden hacer de este servicio.
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ASISTENCIA RESIDENCIAL PARA ADULTOS

Los adultos autistas méas capaces organizan sus propias
vidas. Otros del grupo de los mas capacitados pueden vivir
por si mismos aunque necesiten algin apoyo regular para
asegurar que se cubren sus necesidades diarias y ayudarles
a resolver cualquier problema que surja. Los trabajadores
sociales de los servicios sociales locales o de los organismos
voluntarios pueden proporcionar este tipo de asistencia.

En cualquier tipo de residencia se pueden encontrar adul-
tos con trastornos autistas que no son capaces de vivir inde-
pendientemente, lamayoria de ellos no diagnosticados. Estas
residencias pueden estar dirigidas por los organismos del Ss
tema sanitario nacional, los servicios sociales locales u orga-
nismos voluntarios o privados, especial mente hogares o uni-
dades para personas con dificultades de aprendizaje. A
menudo funcionan bien, si el personal comprende las defi-
ciencias autistas y el entorno esta lo suficientemente orga-
nizado paralos individuos con este tipo de trastorno. Surgen
problemas si hay poca estructuracion y si los residentes tie-
nen que hacer mucha planificacion por si mismos.

En diferentes areas, los tipos de organizaciones mencio-
nados han establecido algunos hogares para adultos con tras-
tornos autistas. Las National y Local Autistic Societies dirigen
hogares residenciales especializados en diversas partes del
Reino Unido. Los primeros eran para 20 adultos o mas.
Actualmente, estas asociaciones trabajan con las Housing
Associations para desarrollar pequefios hogares dentro de las
comunidades locales. Sin embargo, aln son necesarios hoga-
res méas grandes o unidades de viviendas para grupos peque-
oS en sus propios territorios, para adultos que tienen niveles
graves de discapacidad y trastornos de conducta, especial-
mente si necesitan espacio y tienden a sentirse angustiados
por la proximidad de otras personas, si no es en situaciones
cuidadosamente organizadas.

Las National y Local Autistic Societies se estan concien-
ciando sobre las necesidades particulares de los adultos mas
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capaces con trastornos autistas, que incluyen los que tienen
el sindrome de Asperger. Estas asociaciones estan estable-
ciendo diferentes tipos de alojamientos residenciales que
se gjusten a diversas necesidades. Entre éstos estan 1os hoga-
res para pequefios grupos o pisos individuales en los que los
residentes se cuidan de si mismos. Cadauno de ellos esta aso-
ciado con un hogar totalmente equipado y el personal de este
hogar proporciona supervision periodica a los que viven con
mas independencia. Las personas mas independientes tie-
nen la seguridad de saber a quién pueden dirigirse en busca
de ayuda en cualquier momento que la precisen. Los resi-
dentes pueden vivir a principio en un hogar totalmente equi-
pado y después trasladarse a uno mas independiente si son
capaces de salir adelante.

El movimiento Camphill, ademés de escuelas, ha esta-
blecido diversas unidades de formacion, hogares residen-
cialesy pueblos protegidos para personas con dificultades de
aprendizaje, y algunos adultos con trastornos autistas se han
establecido felizmente en estos lugares, aunque no son ade-
cuados para los que no pueden tolerar laforma de vida en
grupo que fomenta lafilosofiade Rudolf Steiner.

COMO ENCONTRAR Y EVALUAR LOS SERVICIOS

L a mayoria de los esfuerzos que supone el encontrar los
servicios adecuados para los nifios y adultos con trastornos
autistas tienen que realizarlos los padres, aunque pueden
obtener informacién y asesoramiento en el Advice Service
de la National Autistic Society. Muchas asociaciones locales
pueden también proporcionar informacion sobre disponi-
bilidades en la zona. Los padres deben ponerse en contacto
con los servicios locales porque éstos dirigen algunos de los
servicios adecuados y pueden proporcionar informacién sobre
otras fuentes de ayuda, aunque es menos probable que las
asociaciones sepan de los medios especializados paralos tras-
tornos autistas fuera de los que se dan en su propiadrea. Los
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padres deberian averiguar todo lo que puedan de otros padres
gue tengan experiencia de diferentes servicios. También pue-
den obtener informacion de los profesionales de la materia.
En cuanto alas terapias especiales disponibles de los que -
trabajan en consulta privada, las asociaciones o los colegios
profesionales correspondientes estdn en condiciones de pro-
porcionar informacién sobre como encontrar profesiona-
les cualificados en la zona.

Los padres deben visitar las escuelas, los hogaresy los
demas servicios, provistos de unalista de preguntas. Es nece-
sario perseverar hasta que los interrogantes se resuelvan de
forma satisfactoria. En las publicaciones de laNational Autistic
Society figuran sugerencias acerca de las preguntas esenciales.

La mayoria de los padres conocen a su propio hijo mejor
gue nadie. Que los padres, los profesores o los cuidadores
intercambien informacién y aprendan unos de otros es de
gran utilidad. Naturalmente, los padres quieren lo mejor para
su hijoy eslégico que traten de conseguirlo. Sin embargo,
aunque sea dificil, ayuda el mantener un sentido de la pro-
porcion y evitar plantear a los servicios exigencias que, con
la mejor voluntad del mundo, son imposibles de alcanzar.
Saber cuando presionar y cuando dar marcha atras requiere
unjuicio sereno, lo cual es dificil cuando estan implicadas
emociones intensas. En tales situaciones, puede ayudar el
hablar del problema con alguien que tenga empatia pero que
pueda ser objetivo. Es necesario llegar a algunaforma de com-
promiso, pero esto no debe significar que los nifiosy los adul-
tos con trastornos autistas tengan una mala calidad de vida.

EL PAPEL DE LAS ASOCIACIONES VOLUNTARIAS

Las asociaciones voluntarias tienen un rol especial que
desempefar para las familias de nifios con todo tipo de dis-
capacidades y también para ayudar a los profesionales en la
materia. Los padres que son miembros de estas asociaciones
obtienen diversos tipos de ayuda, pero muchos se benefician
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también de trabajar con otros para poner en marchay mejo-
rar 10s servicios para sus hijos.

LaNational Autistic Society

LaNational Autistic Society (Asociacion nacional de autistas) ,

denominada en principio Society for Autistic Children
(Asociacion para nifios autistas), fue constituida en 1962 por
un grupo de padres. Se reunieron en lajuntainaugural como
resultado de unacharlaen el programade radio «La horade
la mujer» de uno de sus miembros, Helen Green Allison. Se
invité aformar parte a profesionalesy a padres. Pronto se
observo que habia muchos nifios que no eran autistas en la
forma clasica que describié Kanner pero que tenian necesi-
dades similares, por lo que se amplio la posibilidad de perte-
nencia paraincluir asus padres. Con el tiempo, amedidaque
aumento el numero de miembrosy se incorporaron padres
de sujetos mayores, se reconocieron las necesidades de los
adultosy se cambi6 el nombre por el de National Autistic
Society. En estos momentos la estructura comprende |la aso-
ciacion nacional y un gran nimero de asociaciones locales,
afiliadas casi todas ellas a organismo nacional .

El primer cometido de la asociacion inmediatamente des-
pués de su fundacién fue crear una escuela para nifios con
autismo. Este objetivo se alcanz6 en 1964, cuando Sybil Elgar
abrio laprimerade las escuelas de la asociacion, que recibio
su nombre. Después de esto la asociacion nacional y algunas
de las locales abrieron més escuelas. Se organizan reuniones
conjuntas para el personal y los miembros de la direccion y
paralos comités de apoyo de las escuelasy de los centros de
adultos.

Con el paso del tiempo, el tamafio de |la National Society
ha crecido sin cesar y se han ampliado los trabajos que lleva
acabo. Yase han mencionado bajo diversos encabezamien-
tos algunos de los servicios que facilita, pero se trataran aqui
conjuntamente. Un aspecto inestimable de sus funciones es
el servicio de asesoramiento (Advice Service), que propor-
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cionainformacion y consejos a los padres por teléfono y por
carta. Este servicio lo utilizan a diario un gran nimero de
padresy es muy apreciado. Otro departamento proporciona
informacién general sobre aspectos de |os trastornos autistas para

los profesionales y los padres interesados. Regu-
larmente se publica unarevistay un boletin. La asociacion
publica también folletosy cuadernillos sobre diversos temas,
mantiene una lista de libros y revistas relacionados con la
materiay tiene alaventa un surtido de libros de otras edi-
toriales que son de un interés especial paralos padresy los
profesionales de este campo. Mantener al publico en gene-
ral informado sobre los estados autistas a través de los medios
de comunicacion ayuda aincrementar la concienciaciony la
comprension.

LaNational Autistic Society dirige en ocasiones cursos de
uno o dos dias para padres de nifios de corta edad. Siempre
que es posible, se organiza un servicio de guarderia para que
los nifios con un trastorno auristay sus hermanos estén aten-
didos mientras los padres asisten alas charlasy alos colo-
quios. Las oficinas centralesy las regional es disponen de per-
sonal que proporciona informacion y asesoramiento a los
padres sobre disponibilidades educativas y residencialesy
dénde encontrar ayuda préctica.

Se dan cursos sobre diversos aspectos del autismo para
profesionales o para audiencias mixtas de padresy profe-
sionales. La asociacion tiene como objetivo laformacién de
los administradores de los servicios sociales, sanitariosy edu-
cativos, asi como de los trabajadores de profesiones asisten-
ciales.

También trabaja para fomentar el establecimiento de ser-
vicios por parte de las autoridades legales y tiene un especial
interés en incrementar la colaboracion con el gobierno cen-
tral y las autoridades locales, y desarrollar proyectos con-
juntos de todo tipo paranifiosy adultos. Y a se han puesto en
marcha algunos de estos proyectos.

La asociacion nacional ha iniciado y fundado cierto
numero de servicios especiales. El Centre for Social and
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Communicaiion Disorders en laElliot House de Bromley pro-
porciona un servicio de diagnostico y evaluacion para per-
sonas de todas las edades, dirige cursos de formacion para
profesionales y se dedica a investigar métodos de diagnosti-
co, evaluacion y clasificacion de los trastornos del espectro
autista. LaAutism Reseach Unit est& ubicada en la School of
Health Sciences de |la Universidad de Sunderland. Una de
sus actividades es la compilacion de una base de datos infor-
matica que contiene unabibliografia de librosy revistas sobre
el autismo y materias afines, nombres de profesionales de
la materiay detalles sobre proyectos de investigacion. Otra
es la organizacion de un congreso anual para profesionales
en Durham. En diferentes areas del Reino Unido se estan
designando a profesionales de los servicios familiares que
proporcionan ayuday apoyo social a las familias de su zona.
Se han designado responsables de desarrollo en diferentes
oficinas regionales de la National Society para trabajar con
las asociaciones locales, las autoridades locales, las funda-
cionesy las organizaciones privadas, con el fin de examinar
las necesidades e identificar los recursos. Tratan también
de asegurar que las autoridades locales cumplen con sus res-
ponsabilidades legales en cuanto alos trastornos autistas y
mantienen un alto nivel en los servicios que proporcionan.
Los responsables de proyectos de la asociacién nacional, cos-
teados por los servicios sociales y/o sanitarios locales, estan
designados para llevar a cabo tareas concretas en relacion
con el desarrollo de servicios para personas autistas.

El esquema de los servicios ocupacional es se ha descrito
anteriormente en este capitulo. El desarrollo de un hogar
que proporcione un alojamiento de seguridad para personas
con trastornos autistas que cometen delitos se ha mencio-
nado también anteriormente. Se ha establecido un sistema
de acreditacion para escuelas y establecimientos para adul-
tos que aceptan personas con trastornos autistas. Se ha reu-
nido un cuadro de asesores para evaluar los aspectos éticos
de los proyectos de investigacion en los que se pide ayuda a
la asociacion para encontrar sujetos.
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Ademas de todas estas funciones, €l personal de laNational
Society se mantiene informado de los Ultimos desarrollos en
este campo. También establecen lazos con otras asociaciones
en todo el mundo. Se ha proporcionado ayuda a grupos de
otros paises para crear escuelasy otros servicios. Se han orga-
nizado intercambios de personal que trabaja en estableci-
mientos relacionadosy otras visitas de intercambio. La National
Society es miembro de la asociacion europea de asociaciones
autistas, conocida como Autism Europe.

Dado que es una organizacion voluntaria, la asociacion
tiene un departamento activo de recogida de fondos para
costear todas estas actividades.

Asociaciones|ocalesdeautistas

El sistema de una asociacion nacional con asociaciones
locales afiliadas permite unas politicas coherentes a nivel
nacional y confia al nivel local las relaciones mas cercanas e
informales. Estas Gltimas son el origen de una gran parte del
entusiasmo que un organismo voluntario ha de tener para
gue sea eficaz. La asociacion nacional ha establecido y con-
tinta facilitando foros regionales en los que se redinen repre-
sentantes de las asociaciones locales de cada regién parainter-
cambiar ideasy comentar los planes.

Las asociaciones locales proporcionan un foro para que
los padres se redinan y hablen con los profesionales, formal
o informalmente. Suelen organizar actos que incluyen acti-
vidades para toda lafamilia. Algunas asociaciones locales han
creado bibliotecas para prestar libros, juguetesy otros equi-
pos, como ordenadores, a sus miembros. También algunas
tienen sus propios trabajadores para ayudar a las familias
en sus domicilios. Los actos para la recaudacion de fondos
son siempre actividades importantes y algunos pueden ser
ocasiones sociales paralos miembrosy paralos residentes en
la localidad. Los contactos locales pueden ser (tiles tanto
para recaudar fondos como para el desarrollo de servicios
locales. Algunas asociaciones locales han creado sus pro-
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pias escuelas, hogares residenciales para adultos, centros de
recursos u otros Servicios.

Otrasorganizacionesvoluntarias

Los trastornos autistas se pueden presentar juntamente
con una diversidad de otros trastornos del desarrollo. Hay
asociaciones para muchos estados concretosy los padres de
nifios con trastornos autistas pueden encontrar de utilidad
el contacto o la afiliacion a otros grupos relacionados, ala
vez que con las National y Local Autistic Societies. Como
pequefia muestra, hay asociaciones o grupos de apoyo para
padres de nifios con esclerosis tuberosa, trastornos de la aten-
cion, trastorno hiperactivo, X fragil y nifilos con discapaci-
dades auditivas y visuales. Algunos padres de nifios muy ca
pacitados con trastornos autistas se han reunido en una
asociacion de nifios superdotados. Los nombres exactos y
otros detalles de organizaciones voluntarias relacionadas se
pueden obtener en el departamento de informacién de la
National Autistic Society.



EPILOGO

Los que vivimos y/o trabajamos con nifiosy adultos con
trastornos autistas hemos tratado de penetrar en su mun-
do, ya que ellos no pueden encontrar el camino haciael nues-
tro. Nos es necesario aprender a comprender y a tener empa-
tia con las experiencias autistas para encontrar formas de
ayudar a cadaindividuo a desenvolverse en un sistema de nor-
mas sociales que les resultaextrano. Larecompensaal esfuer-
Z0 que esto supone es una comprensién mas profunda de
la interaccion social humanay unavaloracion de la maravi-
lla del desarrollo infantil. La clave del autismo es la clave de
la naturaleza de la vida humana.
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dizaje.)

Howlin, P., Autism in Adolescents and Adults, Londres, Rout-
ledge, 1996. (Consejos practicos relativos principa men-
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sobre el desarrollo de la «teoriade la mente» en los nifios
y sus implicaciones en la comprension del autismo.)

Baron-Cohen, S. y Bolton, P, Autism: TheFacts, Londres,
Oxford University Press, 1993. (Claraexplicacion del autis-
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manual es presentan |os criterios diagnosticos decididos por
comités de profesionales en lamateria. Son (tiles parainves
tigacionesy estadisticas comparativas pero, de formainevi-
table, cada edicion deja atras los pensamientos mas avan-
zados en este campo, por lo que no se debe utilizar con
rigidez como base parael diagnéstico clinicoy paratomar
decisiones sobre los servicios que precisan los individuos.)

Lasseries«TEACCH»
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gue se mencionan en el texto. En el folleto Publications se dan
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cripciones solo a titulo informativo. No hace ninguna
recomendacion.)
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Para los nifios y adultos con trastornos de tipo
autista, la mayoria de ellos también afectados
de diversos grados de dificultad en el
aprendizaje, el mundo suele ser un lugar
desconcertante e incluso amenazador. Sin
embargo, y a pesar de sus discapacidades, si

se conoce la naturaleza de sus problemas se
les puede ayudar a desenvolverse mejor en la vida. Esta guia
explica como perciben la realidad los autistas, las razones de su
conducta anomala y de sus resistencias a los cambios, y los motivos
por los que necesitan un entorno organizado y estructurado con
una determinada rutina diaria. Describe detalladamente los cambios
que se producen con la edad, asi como los modos en que se les
puede ensenar a desarrollar habilidades basicas, mejorar la
comunicacion y ampliar su experiencia social.Y también ofrece
una orientacion solida para sobrellevar las tensiones familiares y
describe los ultimos progresos acaecidos en la materia, lo cual
convierte esta guia en la mas amplia y actualizada existente hoy
en dia en el mercado. Los consejos de Lorna Wing, sensibles y
practicos, resultaran asi imprescindibles no solo para la familia,
sino también para los diversos colectivos de profesionales
interesados en el tema: profesores, psicologos, médicos, terapeutas
del lenguaje y trabajadores sociales.

Lorna Wing es doctora en Medicina y consultora psiquiatrica de
la National Autistic Society.
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