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¢Qué ha cambiado en la forma de pensar y acompaiiar a los autismos en estos diez
afos?

¢Qué oportunidades y riesgos ves en el abordaje actual de los autismos?
¢Qué tiene mas sentido hoy en dia: hablar de autismo o de autismos?

¢Qué mensajes son mas importantes a destacar de los que nos transmiten las
personas con autismo y sus familiares?

¢Qué papel pueden jugar las revistas y los espacios de pensamiento como eipea en
el campo de los autismos?

éComo imaginas los préximos diez afos en la investigacion, la clinica y el
pensamiento sobre los autismos?

Todo el contenido de
esta revista esta bajo
una licencia de Creative
Commons.

La revista ejpea forma parte del repositorio

micromecenazgo continuo con aporta-
ciones desde sélo 2€ al mes.

La continuidad de la revista depende de
aquellas personas que ponéis en valor la
difusién sobre el mundo de los autismos.
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de Revistes Catalanes amb Accés Obert
(RACO).

RACO pertenece al Consorci de Serveis
Universitaris de Catalunya (CSUC) para
consultar, en acceso abierto, el texto
completo de los articulos.

Revistes Catalanes
amb Accés Obert
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NOTA EN REFERENCIA AL ESTILO: En la redaccion del texto, pretendemos hacer un uso no sexista del lenguaje. No obstante,
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Editorial

Revista eipea: una década de recorrido vital (2016-2026)

Nuestra juventud es decadente e indisciplinada,

los jévenes ya no escuchan los consejos de los viejos,
el fin de los tiempos estd cerca.

Con una cierta hipérbole asociada, la cita que
precede a estas palabras resulta dificil de
ubicar en el tiempo. De hecho, con algin
retoque estilistico, podria ser rabiosamente
actual. O de hace cincuenta afios. Sin
embargo, la frase es un anénimo caldeo de
hace 4000 afios. Parece que hay aspectos de
la naturaleza humana que apenas varian con
el transcurso temporal y que la historia se
despliega perezosa copiandose a si misma.
Existen cosas imperecederas... como debio
de sentir Napoledn ante las piramides de
contemplaba o que le
contemplaban y a las que, a ojo de buen
cubero, les eché unos cuarenta siglos

Giza que

también.

Pero no es ese el

narrativa,

que considerabamos la condicion humana.

sentimiento que
albergamos en la actualidad, sumidos en
cambios tecnoldgicos vertiginosos, donde la
idea de perennidad deja su lugar a conceptos
como sociedad liquida (Zygmunt Bauman),
que describe un modo de vida donde las
formas sociales fluyen, se adaptan y cambian
con rapidez o como sociedad paliativa
(Byung-Chul Han), que refiere la falta de valor
de esa misma sociedad, dominada por el
narcisismo, para enfrentarse al dolor y que
genera soledad y falta de vinculos. El propio
filésofo surcoreano describe con crudeza que
la vida ya no es narrable, sino mesurable y
numerable. O, incluso, Lola Lopez Mondéjar,
psicoanalista y escritora espafiola, premio
Anagrama de ensayo 2024 por su obra Sin
relato. Atrofia de la capacidad narrativa y
crisis de la subjetividad, que nos advierte de
que de las muchas transformaciones que estd
sufriendo de forma generalizada el individuo
en la modernidad tardia, una de las mds
relevantes es la atrofia de la capacidad
la progresiva dificultad para
contarse a si mismo y para elaborar una
historia. Y va mas alla: atrofia de la capacidad
narrativa, huida del pensamiento critico,
rechazo del contacto a favor de una bisqueda
de la satisfaccion inmediata: el individualismo
neoliberal y el mundo digital nos alejan de lo

En algun editorial anterior de nuestra revista,
nos hemos hecho eco de que cada afio la
Oxford University Press elige una palabra o
expresion que ha despertado un gran interés
durante el periodo. Y no deja de ser una
buena guia para no perderse en el mundo
actual. En el afio 2016, el de la publicacién
del primer nimero de la Revista eipea, segin
la Oxford University Press esa palabra fue
posverdad, ni mas ni menos. El Diccionario
de la Real Academia Espafiola (RAE) lo define
como un neologismo que implica Ila
distorsion deliberada de una realidad en la
gue priman las emociones y las creencias
personales frente a los hechos objetivos, con
el fin de crear y modelar la opinién publica e
influir en las actitudes sociales.

Aunque es cierto que las elegidas mas
recientemente no apaciguan tampoco el
animo: rage bait (2025), una expresion que
la editorial Oxford University Press describe
como “contenido en linea creado
deliberadamente para provocar ira o
indignacion, con el objetivo de aumentar el
trafico web y la interaccién en redes sociales”
0 brain rot (2024) —podredumbre cerebral, si
se traduce al espafol-, término en inglés
para describir la sensacidon que experimentas
después de pasar demasiado tiempo
desplazdndote sin rumbo por las redes
sociales en tu movil.

Otro concepto, aparecido recientemente en
un estudio publicado por los profesores de la
Universidad de Pennsylvania Steven D. Shawy
Gideon Nave, es el de la rendicion cognitiva,
que estd “marcada por la confianza pasiva y la
evaluacion acritica de la informacion” que
procede de la inteligencia artificial. La
sensacion que extraemos de todo ello es que,
esa pérdida del valor de la verdad se
acompania de la constatacién de que el poder
ha pasado de residir en la informacion a
hacerlo en la sobre informacion o,
directamente, en la desinformacion. El
individualismo de nuestra sociedad neoliberal
ha enterrado la solidaridad; la inmediatez y la
productividad han arrinconado la reflexion y la
pausa, como elementos molestos e irritantes.
Ser improductivo o lento se ha convertido en
una lacra social, en los nuevos parias de la
actualidad.
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No hay otros mundos,
pero si hay otros o0jos.

Mar antiguo (El Ultimo de la Fila)

A finales del mes de julio del afio 2015,
alumbramos la idea de crear un espacio que
promoviera la reflexion, la comprension y la
divulgacién sobre los autismos y sobre
aquellas personas que los vivian desde las
diferentes experiencias relacionales. Y ya
desde su nombre, Escoltant | Pensant Els
Autismes (Escuchando y pensando los
autismos, en catalan), pretendiamos
posicionarnos en la priorizacion de la
escucha, el pensamiento y la singularidad. Y,
sobre todo, y a través de un medio como la
revista digital, estableciamos un principio
innegociable del proyecto eipea: la difusion
gratuita y universal de contenidos de calidad
sobre el mundo de los autismos que parten
de la comprensidn de los mismos desde una
vision psicodindmica. A tenor de las palabras
anuales escogidas por la Oxford University
Press y la descripcion realizada previamente,
no podriamos rebatir a quien afirmara que
nadabamos a contracorriente.

En definitiva, este es nuestro mundo. Pero
nos queda el privilegio y la potestad de
mirarlo con otros ojos. Somos duefios de
nuestra mirada. Y, a la vez, responsables de
ella.

Y apostamos por una mirada basada en la
comprension, en la disponibilidad atenta y en
la defensa de una singularidad no incompa-
tible con la solidaridad. Parafraseando a
Bernard Golse, por no evacuar la complejidad
a la que inevitablemente nos confronta la
cuestion  del  sufrimiento psiquico,
inclinandonos por una clinica de la historia y
no por una clinica del instante. Nuestro
convencimiento era y es de que esa mirada
debe llegar a todos y a cualquier lugar. Y en
esa certidumbre, no hemos viajado ni mucho
menos solos en este trayecto de diez afos.
Desde aquellos de los que hemos aprendido a
aquellos que han escrito y divulgado su
experiencia y hasta los que nos han animado
y facilitado esta tarea. Creemos que ha valido
la pena y que nuestra concreta aportacion,
basada en el mayor respeto, ha servido de
punto de encuentro de profesionales y
familiares, de personas que sufren y personas
que acompaiian.

Nos cuenta Umberto Eco, semidlogo y
escritor italiano, en su libro Historia de las
tierras y los lugares legendarios, que la idea
de que en la Edad Media se pensaba que la
Tierra era plana es falsa: todos los estudiosos
de la época ya sabian que era una esfera. Lo
gue no se tenia tan claro era si el hemisferio
sur, las antipodas, estaba habitado y si esos
habitantes eran personas o mas bien
monstruos extrafios, quizas sin alma. A partir
de la llegada de los europeos a América, la
existencia de tierras y personas al sur del
Ecuador dejo de ponerse en duda. La leyenda
se fue sustituyendo por el espiritu explorador
y la sospecha de que quedaba otro gran
continente por descubrir en el extremo sur
del globo, la llamada Tierra Austral. Ferndo
de Magalhdes, explorador y navegante
nacido en Portugal que vivié entre los siglos
XV y XVI, creyé haberla hallado y la llamé
Terra Australis recenter inventa sed nondum
plene cognita (“Tierra Austral recientemente
hallada, pero no conocida del todo”). Hay
que descubrirse. Ya no quedan nombres asi.
Pero si hemos pretendido rescatar vy
reivindicar el mensaje implicito de esa
denominacion y esa mirada: la ambiciéon por
descubrir 'y comprender y el modesto
reconocimiento de que siempre queda
mucho por saber.

Si no las escribo,
las cosas no han llegado a su término,
solo se han vivido.

Annie Ernaux. El hombre joven

Siempre sabia y sugerente, la escritora
francesa Annie Ernaux baja a la vivencia de
su pedestal. Prefiero esta frase a aquella
atribuida al pensador George Steiner que
afirma que lo que no se nombra no existe,
porque la cita de Ernaux no implica falta de
existencia, sino inconclusion, algo que
necesita ser acabado.

En el mundo de los autismos, la palabra
cobra una importancia trascendental. La
palabra dicha, la escuchada, la omitida, la
supuesta o la necesitada. A la vez, para
describir las proyecciones emocionales que
percibimos y recibimos y que acompafian la
convivencia con ese mundo, echamos en
falta palabras suficientemente precisas y
compartibles. Y a eso nos hemos dedicado, a
buscar quien pusiera en palabras un mundo
complejo, a la vez sugerente y doloroso,

cercano e incomprensible. En estos veinte
numeros de la revista, hemos contado con
127 autores que nos han regalado lo que se
han puesto a escribir para que las cosas
llegaran a su término, para ayudarnos a
entender, a pensar, también a dudar de lo
gue creiamos saber. En definitiva, una revista
es un lugar donde se escriben cosas para
generar comprension y para -diria Ernaux-
llevar a su término las vivencias. Impagable la
generosidad de esas 127 personas, como lo
ha sido la de los veinte artistas que nos han
permitido utilizar sus obras de arte como
portadas. Nuestro reconocimiento.

Los gestores de ese saber regalado y
compartido hemos sido cuatro editores que
hemos contado, afortunadamente, con la
ayuda de una disefiadora grafica que ided la
presentacion de la revista, Sonja Albertin, un
ilustrador que cred la imagen corporativa
gue nos representa, Pau Brun y un ingeniero
informatico que nos proyecta al mundo a
través de nuestra pagina web, Fernando
Pérez. Ellos han tenido que soportar con
estoicismo nuestras carencias en muchas

materias unidas a un perseverante
deseo —que conllevaba una exigente
demanda— de que las cosas salieran

perfectas. Nuestra inseguridad ha quedado
paliada gracias al acompafiamiento de un
Comité  Asesor formado por diez
profesionales destacados y ampliamente
reconocidos en el mundo de los autismos:
Dolors Cid, Joshua Durban, Elena Fieschi,
Cipriano Jiménez, Juan Larban, Alberto
Lasa, Romana Negri, Francisco Palacio, José
Luis Pedreira, Ema Ponce de Ledn, Jorge Luis
Tizdn, Eulalia Torras de Bea y Llucia Viloca.

Aunque en la esencia de la revista subyace la
pausa y la reflexion, al cumplir estos diez
aflos queremos remarcar alun mas ese
detenimiento para poder pensar en el
pasado, el presente y el futuro del autismo y
del mundo que le envuelve. Para ello,
pensamos en formular seis preguntas a diez
personas (jugando con la idea de décimo
aniversario) ligadas a la breve historia de
nuestra revista. Les pedimos que grabaran
en video sus respuestas, que mas tarde han
sido transcritas. Dejamos constancia de su
audacia al aceptar el reto que les alejaba de
la red de seguridad de lo escrito y, por lo
tanto, de lo revisable y corregible. Ellas

merecen también  comentarios mas
reposados sobre su papel en nuestro
devenir.
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— Esperanca Castro —

Esperanca es maestra y pedagoga (siempre
lo refiere en ese orden). Participd en la que
probablemente fue una de las primeras
experiencias de inclusion en escuela
ordinaria publica de un nifio afectado de
autismo, que empezd en Sabadell el curso
1992-93, siendo su referente durante
aquellos afios y que supuso un enorme y

— Sara Codina -

generoso esfuerzo de trabajo interdiscipli-
nario. Mas tarde, fue directora de la escuela
especial Bellapart de Sabadell y, actualmente,
nos supervisa en los aspectos pedagdgicos y
educativos de la revista. Su entusiasmo vy
compromiso con la revista nos empuja a no
desfallecer en nuestro esfuerzo por mantener
un nivel de calidad que no defraude.

En la Revista eipea no pretendemos hablar en
nombre de nadie. En realidad, pretendemos
ofrecer un espacio donde las diferentes voces
se expresen con libertad. También, las de
aquellas personas diagnosticadas de autismo.
Entre los escritos que en primera persona nos
han honrado con su colaboracion, se encuentra
el discurso firme y combativo de Sara Codina,
conferenciante y directora de la escuela de
musica Joan Llongueres de Barcelonay autora

— Cipriano Jiménez -

del libro Neurodivina y punto (2023). Nos
advirtié del malestar que conlleva, como fue
su caso, un diagndstico tardio y nos recordd
aquello que por obvio nunca debe ser
olvidado, que necesitamos vivir en una
sociedad donde todos tengamos cabida.
Asumimos la critica de su reflexion: hasta
ahora, se ha hablado mucho de nosotros sin
nosotros. Le agradecemos esta nueva
participacion en nuestro proyecto.

Psiquiatra y psicoanalista (AEPP),
actualmente es vicepresidente y director
general de la Fundacién Menela, a la vez que
director de la revista Maremagnum, que cred
en el afio 1997. Con anterioridad, el afio
1976, habia fundado uno de los primeros
centros especificos de autismo en el estado
espafiol, Menela, en Vigo. Generoso, amigo
de la literatura, excelente anfitrion vy
conversador sabio y pausado, Cipriano
siempre ha mostrado su admiracién por el
psiquiatra Julidn de Ajuriaguerra, con quien
trabajé en Ginebra en unos afios de fecunda

formacion. Al elaborar el sumario del primer
nuimero de nuestra revista, pensamos en
dedicar un reportaje al Centro Menela que
entonces cumplia cuarenta afios. Cipriano y
Paula Estévez, coordinadora de Servicios de
la Fundacién Menela y directora del Centro
Castro Navas, nos acogieron y obsequiaron
con unos dias de reflexién, gastronomia y
turismo, que no soélo agradecimos, sino que
también dieron un importante impulso a
nuestro trabajo en la revista. Cipriano
Jiménez forma parte de nuestro Comité
Asesor.
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— Cristina Laborda -

Para nuestro segundo nimero de la revista
(mayo 2017), quisimos realizar un reportaje
sobre la asociacion de padres, madres y
familiares de personas con autismo TEAdir.
Para ello, visitamos sus sedes en Barcelona,
Bilbao y Zaragoza, constituidas como
Federacion TEAdir Espafia un afno antes. Su
primera sede habia sido creada y presidida
por Ivan Ruiz en Barcelona en el 2010. En
todas ellas, nos transmitieron, ademas de
una cordial acogida, su entusiasmo y el
convencimiento y firmeza en su labor vy
pudimos escuchar y aprender de sus
diferentes proyectos. Entre ellos,
Artistas/Autistas, que era y es un proyecto
desarrollado en TEAdir-Aragdn, coordinado

— Alberto Lasa -

por Cristina Laborda (responsable de Andar
de Nones'), quien nos explicaba que el
proyecto surgid de tres personas con autismo
a los que profesionales de la cultura vieron
que tenian un valor que habia que sacar a la
luz. No es desde lo terapéutico u ocupacional,
es dando valor a esas personas como
creadores... Nosotros los llamamos artistas.
Es una obra de un artista, no el dibujo de un
chavalin. Cristina sabia de qué hablaba: el
proyecto empezd a partir de los dibujos y
pinturas de su hijo Martin Giménez Laborda,
quien nos regald su obra Ojos de Insecto
como portada de nuestro quinto numero.
Estamos agradecidos a Cristina de que haya
aceptado participar en este nimero.

Psiquiatra, psicoanalista, profesor titular de
psiquiatria en la Universidad del Pais Vasco y
un referente indiscutible en el estado
espafiol dentro del estudio del autismo.
Dirigié el Servicio de Psiquiatria Infantil del
Consorcio Uribe-Costa de Salud Mental en
Vizcaya y se implicd en la creacién de una
nueva asociacion cientifica de profesionales,
SEPYPNA (Sociedad Espafiola de Psiquiatria y
Psicoterapia del Nifio y del Adolescente), de
la que fue su presidente. Con el tiempo,

— Sharon Ostfeld-Etzion -

hemos podido disfrutar de su amistad y
conocer mas de cerca sus titanicos esfuerzos
en la defensa de una manera de trabajar
atenta, respetuosa, profunda y paciente.
Alberto es un amante de la historia, en
especial  de la  psiquiatria, como
irremplazable recurso para conocer vy
reconocer su estado actual. Forma parte de
nuestro Comité Asesor y es un puntal al que
acudimos con frecuencia en busca de sus
sugerencias y ayudas.

La doctora Anne Alvarez es una clinica,
docente y autora britanica de renombre
internacional, psicoterapeuta consultora de
nifios y adolescentes. Ha sido codirectora de
la Unidad de Autismo en el Servicio de Nifios
y Familias de la clinica Tavistock de Londres y
realizado importantes contribuciones a la
comprensidon del autismo. Su trabajo ha
enfatizado la importancia de la esperanza, la
vitalidad y la capacidad de respuesta en las
relaciones terapéuticas. Hemos tenido la
fortuna de contar con ella en la revista con la
publicacién de un articulo y una entrevista
realizada por Teresa Ferret. Pensamos en ella
para responder a nuestras preguntas en este
numero conmemorativo. De manera cordial

y a la vez sincera, se disculpd por no poderlo
hacer, pero insistié en buscar personalmente
a alguien que la substituyera. Entre ella y el
doctor Toni Hill nos derivaron a la
psicoterapeuta e investigadora israeli Sharon
Ostfeld-Etzion, que aceptd amablemente el
encargo. La Dra. Sharon Ostfeld-Etzion es
psicdloga clinica y profesora titular del
Departamento de Psicologia del Desarrollo
de la Facultad de Derecho y Negocios de
Israel. Es jefa del Departamento de Psicologia
de Ahsharon OTI (Asociacion Israeli de
Autismo) y supervisora de psicologia clinica
dentro de la Asociacion OTI, ademas de
ejercer la practica privada.

! El proyecto Andar de Nones pretende facilitar a personas con diversidad psiquica el desarrollo de procesos creativos que permitan aflorar su talento artistico mediante
talleres que pongan a su disposicion los medios personales y materiales que lo hagan posible.
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— Andrea Podzamczer -

Existe en Catalunya una potente tradicion de
centros especificos de autismo desde la
creacion de la mayoria de ellos en los afos
setenta del siglo pasado. En el 1983 se creé
la asociacion ACTTAPI (Asociacion Catalana
de Técnicos y Terapeutas en Autismo vy
Psicosis Infantil), que organizd diversos
seminarios y congresos, y se constituyd con
posteridad la Coordinadora de Centros
Especificos (formada en aquel momento por

— Ema Ponce de Leon —

varios centros, entre los que se encontraba
Vil-la Joana, del que realizamos un reportaje en
el nimero 3 de la revista). Andrea es psicologa
sanitaria y psicoanalista, a la vez que la
coordinadora del equipo clinico del ya
centenario CEE Vil-la Joana y una profesional de
solida intuicion y enérgica determinacién. Su
visién, siempre interesada en el encuentro
entre clinica e institucion, ha quedado expuesta
en otras aportaciones a nuestra revista.

Entre las satisfacciones de editar una revista
como eipea, se halla el encuentro y
conocimiento no solo de grandes
profesionales, sino a la vez de personas de
una gran calidad humana que empatizan con
el proyecto y que contribuyen con sus
consejos y aportaciones de manera
desinteresada. Ema Ponce de Ledn
representa como nadie ese perfil. Psicdloga y

— Jorge L. Tizon —

psicoanalista uruguaya, nos ha aportado su
experiencia y erudicién en sendos articulos y un
saludo. Pero Ema, ademas, en nuestro
imaginario, es también aquella persona que vela
al otro lado del océano por nuestros intereses, a
la que puedes preguntar y consultar, que nos
recomienda autores y que termina sus
mensajes con la expresion icarifios! Forma
parte, écdmo no?, de nuestro Comité Asesor.

Psiquiatra 'y neurdlogo, psicdlogo vy
psicoanalista (SEP-IPA), de firme conviccion y
compromiso social, con un fuerte interés por
el trabajo comunitario. En el 2005 fundo el
Equipo de Prevencion en Salud Mental y
Atencidn Precoz a los Pacientes en riesgo de
Psicosis en Barcelona, que dirigié hasta el
2011; equipo piloto de la asistencia publica
catalana, el primero integramente dedicado
a la prevencion y atencion precoz de las
psicosis teniendo en cuenta la perspectiva
relacional y comunitaria y usando técnicas
integradas, psicoterapéuticas, bioldgicas y

— Llacia Viloca -

psicosociales. Autor prolifico y erudito. Cuando,
rodeados de cafés, pergefiabamos la idea de la
revista en la granja Mauri de Barcelona,
convenimos que necesitdbamos un autor
gancho para nuestra presentacion ante los
lectores. Y en la servilleta de papel donde
habiamos escrito el acrénimo eipea como
posible denominacion de la revista, afiadimos
un nombre: Tizdn. Afortunadamente para
nuestros intereses, aceptd nuestra demanda y
ha seguido colaborando con amabilidad cada
vez que se lo hemos solicitado. Forma parte de
nuestro Comité Asesor.

Fue la fundadora del Centre Educatiu i
Terapéutic Carrilet —primer centro especifico
en atender nifios con autismo en el estado
espafiol —en el afo 1974, tras la vuelta de su
formacién en Ginebra. Psiquiatra vy
psicoanalista (SEP-IPA), ha sido siempre una
persona generosa y dispuesta a ayudar
amable y desinteresadamente ante cualquier
demanda profesional, como sabemos bien

a nivel personal y en la revista. Llucia resta
trascendencia a lo superfluo para poder
centrarse en lo importante. La presentacion
al publico de eipea se realizé en el Colegio de
Psicologia de Barcelona con una conferencia
suya titulada Cuarenta afios de trabajo con
autismo en Catalunya. Maestra y amiga,
forma parte de nuestro Comité Asesor y nos
ha alentado siempre en nuestro camino.
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Y agradecer a Pau Brun, ilustrador, que fue
quien cred el logo de la revista, la imagen
corporativa con la que nos presentamos al
mundo, que le haya dado una vuelta de
tuerca a esa imagen para abrir el nUmero del
décimo aniversario con su portada. La
escucha y el pensamiento han alimentado el
cerebro y han permitido y generado
expresion.

Queremos, por Uultimo, hacer mencion
expresa a dos personas que, por diferentes
motivos, no han podido formar parte de este
nimero, pero a las que debemos un
agradecimiento muy especial.

Eulalia Torras de Bea. Cuando inicias una
actividad que pretendes que sea publica,
necesitas un valedor. No un valedor
cualquiera, sino alguien que te respalde con
su prestigio. Ese espaldarazo lo recibimos
gracias a la generosidad de Eulalia Torras. Ella
bendijo el proyecto aceptando escribir el
primer saludo en el primer ndmero. Eulalia
Torras de Bea es doctora en Medicina y
Cirugia, psiquiatra y psicoanalista. Fue la
creadora del primer Servicio de Psiquiatria
Infantil de orientacién psicodindmica en la
ciudad de Barcelona y una referente para
generaciones de profesionales. Una persona
portadora de la modestia de los sabios.
Forma parte de nuestro Comité Asesor, en la
actualidad como Miembro Honorifica.
Queremos recordar su apuesta por la revista
en aquel primer saludo del 2016: Creo que
todo este conjunto que compone el primer
numero da idea también de lo que serdn los
numeros siguientes y por tanto la revista: un
espacio abierto donde se escucha la voz de
los profesionales de la psicologia y la
educacion, pero donde también se valora la
voz de todos aquellos que pueden aportar
conocimiento desde todos los dngulos de la

vida del nifio. Un espacio donde se comparte y
cada uno aprende de los demds en beneficio
de todos. Una herramienta a ser aprovechada
ydisfrutada.

Juan Larban es psiquiatra y psicoterapeuta de
nifios, adolescentes y adultos. Su merecido
prestigio se gestd en su larga estancia en
Ginebra para construir mas tarde un luminoso
foco de profesionalidad y excelencia en salud
mental en las islas Pitiusas. Juan me reprochd
de manera amable mi insistencia en que
participara en nuestra revista. No me
arrepiento de mi terquedad. Espero que él
tampoco. Pudimos finalmente conocernos de
manera personal en noviembre de 2018 en la
entrevista que le hicimos en Ibiza para la
revista. El describi6 con palabras generosas ese
encuentro, que titulamos, sin ningin género
de dudas de manera acertada, Juan Larbadn: la
dimension humana. Mas tarde, en el afo
2021, contamos con él para presentar nuestra
revista en Palma de Mallorca y un monografico
con articulos suyos. Juan es un amigo de
pensamiento profundo y de palabra emotiva y
sincera, poco amante de adornos innecesarios.
Forma parte de nuestro Comité Asesor.

Deseamos compartir con vosotros la
satisfaccion de poder celebrar estos primeros
diez afios de la revista y la ilusion vy
compromiso de seguir trabajando en su
continuidad.

Josep M2 Brun

Revista eipea numero 20, 2026

3




¢ Qué ha cambiado en la forma de pensar y
acompanar a los autismos estos diez anos?

- Esperanca Castro' -

Alo largo de estos ultimos afios, he observado
una doble vertiente en la forma de pensar y
acompafiar a los autismos.

Son muy valiosos los avances en las
investigaciones biomédicas, la consideracion
del diagndstico como un proceso y no como
una clasificacion fija, la comprension de que el
acompanamiento debe ampliarse al entorno
familiar y social mas cercano y la proyeccién
social en favor de la no discriminacién y la
participacion en todos los ambitos y
estamentos sociales. Pero cada uno de estos
aspectos a menudo ha cristalizado en contra-
dicciones que han comportado confusion,

conflictividad e insatisfaccién en las personas
afectadas, entornos y colectivos que las
acompaiian.

Se ha producido una gran proyeccion social
de las investigaciones neurobioldgicas
relacionadas con funcionamientos autisticos,
sobre todo en el campo de la genética y la
neurociencia. Esta tendencia, potenciada y
generalizada, ha propagado la idea de ser el
Unico sustrato que puede fundamentar una
teoria realmente cientifica y, por tanto, la
Unica capaz de dar respuesta a posibles
etiologias, sintomatologias, comorbilidades y
abordajes.

! Traducido de las palabras originales en cataldn por el equipo eipea.

Paralelamente, encontramos profesionales,
instituciones y asociaciones de los ambitos
clinicos, educativos, sociales y también de
disciplinas artisticas, que incorporan las
aportaciones de las ciencias biomédicas, pero
piensan y acompafan a los autismos desde
una concepcidn mas amplia y claramente
multifactorial, integrando aquellos aspectos de
base organica, psicoldgica y social que pueden
confluir en la vulnerabilidad, las estructuras y
los sintomas autisticos. Recogen y enriquecen
la larga tradicion médica y psicopatoldgica,
defendiendo la importancia del vinculo, el
lenguaje (en todas su manifestaciones y
ausencias) y la construccion del yo. Pensando y
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acompafando desde la singularidad vy
subrayando la importancia de los entornos
mas cercanos, como el familiar y el social.

El concepto de espectro (TEA) se ha
generalizado en los dmbitos clinicos,
educativos y sociales, con efectos importantes:
aumento muy significativo de los diagndsticos,
masificacion de los sistemas que deberian
atender a estas personas y, por tanto,
imposibilidad de ofrecer un acompafiamiento
y abordaje personalizados; cambio del propio
concepto de autismo, en este momento algo
desdibujado, y en el tipo de acompariamiento
que se deriva.

Desde un punto de vista socioldgico, se ha
adoptado el término neurodivergencia, que
promulga el funcionamiento autistico como
desarrollo neuroldgico atipico, pero no
necesariamente patolégico, con una base
genética poligénica. Esta concepcion,
arraigada con fuerza en una parte
importante de la sociedad y en instituciones
estatales y globales, se presenta como la
base tedrica y cientifica de reivindicaciones
sociales y personales en defensa de la no
estigmatizacion y la no discriminaciéon. Una
proyeccion de este principio que repercute
de forma masiva, la encontramos en la
actual Ley de Educacién, la LOMLOE y en el

— Sara Codina® -

Decreto Catalan de 2022 de Educacién para
todo el alumnado en el marco de un sistema
educativo inclusivo.

Me gustaria subrayar que las reivindicaciones
de derechos referidas a las personas con
funcionamiento autistico son incuestionables,
independientemente de la base tedrica en la
que se fundamenten, pero la realidad
cotidiana, en numerosos casos Yy situaciones,
estd disgregada de estos objetivos de
normalizacién e inclusion deseable.

Un hecho que ha tenido un recorrido positivo
es el consenso en cuanto a la necesidad y
beneficio de la intervencion en etapas
tempranas, en caso de signos de alerta. Ha
aumentado la sensibilidad y, por tanto, la
deteccion y la derivacion por parte de los
profesionales médicos, hacia los CDIAP?,
donde la comprension y el acompafiamiento
a los nifios y familias es determinante para su
evolucion. Mayoritariamente se apuesta por
la idea de que el diagndstico no puede ser fijo
ni cerrado y debe estar abierto a las
posibilidades de evolucién individual vy
relacional. Sin embargo, este planteamiento
choca con el engranaje en que se ven
envueltos individuos, familias y profesionales
gue exige un diagnostico fijo para acceder al
pretendido sistema social inclusivo. Lo encon-

IN0s pensando los autismos

tramos en el dmbito clinico de los CSMIF, en
todas las etapas educativas y de transicion en
la vida adulta, en el acceso a ayudas sociales y
en la posibilidad de participacion ciudadana.

Se ha ampliado el foco hacia el
acompaifiamiento que es necesario llevar a
cabo a las familias, los entornos cercanos y
los colectivos que directamente conviven con
ellos. Asimismo, la aceptacién de que las
condiciones por evolucién individual positiva
y la inclusién deben darse en todos los
entornos vitales y de forma continuada. Esta
concepcion, desde el enfoque de la
neurodivergencia, se propugna bastante al
margen de la clinica, priorizando los aspectos
sociales y educativos (eliminacion de
barreras), hecho que, en la realidad, provoca
contradicciones importantes y dolorosas.

Finalmente, me gustaria poner en valor todas
aquellas disciplinas que, aungue no son
especificamente clinicas ni psicopatoldgicas,
han ganado terreno al demostrar su
influencia terapéutica y socializadora: la
musica y la danza, las artes plasticas y las
representaciones teatrales. Las educativas
que incorporan el contacto con la naturaleza,
las actividades manuales o los talleres que en
estos momentos se utilizan en abordajes mas
integrales y dinamicos.

— Cristina Laborda —

Pienso que en los Ultimos afios han
cambiado muchas mas cosas de las que
pensamos, porque realmente hay mucho
por hacer y, siempre lo decimos, queda
mucho camino por recorrer. Pero es verdad
que, si nos fijamos, actualmente se esta
diagnosticando a personas que
histéricamente nos habiamos quedado
fuera de los criterios de diagndstico, con lo
gue ya se ha mejorado esta deteccién y su
posterior acompafiamiento.

Por otra parte, poco a poco, estamos
pasando de un modelo médico tradicional a
un modelo mas basado en la persona, mas
respetuoso y basado en la neurodiversidad.

2 Centros de Desarollo y Atencién Precoz en Catalunya.

Y, por ultimo, pero no menos importante,
mas personas autistas hemos empezado a
hablar, visibilizar el autismo en primera
persona. Esto también permite conocer mas
realidades, mas experiencias vividas.

Pienso que si, que hay que reconocer lo que
se ha hecho, pero que hay que seguir
haciendo mds cosas.

® Centros de Salud Mental Infanto-Juvenil en Catalunya.
“Traducido de las palabras originales en catalan por el equipo eipea.

Yo creo que la manera de pensar y de
escuchar los autismos ha cambiado mucho
en estos diez Ultimos afios. Sobre todo, las
redes han ampliado el campo de
posibilidades de escuchar a personas con
autismo. Principalmente, a mi lo que mas
me interesa es escucharles en primera
persona.

Lo que realmente para nosotros, para
TEAdir Aragon y nuestro proyecto Andar de
Nones, nos han permitido estos diez
ultimos aflos ha sido inventarnos otras
maneras y habitar el mundo de la cultura
desde los autismos y desde la diversidad
funcional. Y eso nos ha permitido ubicarnos
en fronteras que todavia no estaban
habitadas y que las hemos hecho nuestras.
Nos interesa mucho hacernos nuestro
lugar, nuestro espacio, a nuestra manera,
en el mundo cultural de Zaragoza. Y en el
futuro, ya veremos.
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¢Qué ha cambiado en |

a los autismos estos die

— Cipriano Jiménez —

Desde el legado de la psiquiatria infantil
hasta la actualidad, los autismos han
pasado de ser rehenes de la medicina a ser
una cuestion social. El criterio reduccionista
de Leo Kanner hoy contempla diagndsticos
mucho mds amplios. Ya no es un trastorno
de la infancia, sino una condicién de vida,
introducida culturalmente como “espectro
autista”.

La evoluciéon en estas Ultimas décadas de
los autismos ya no supone una limitacién
encorsetada del concepto, sino un enfoque
cambiante y presente no solo en la
infancia, sino también en la edad adulta.
Personas mayores que pasan por nuestros
servicios de diagndstico nos solicitan una
valoracion de su condicion de rareza, tal
como las ven sus familias y amigos.

— Alberto Lasa —

El autismo desde 1943 hasta la actualidad
evolucioné de trastorno infantil precoz,
psicosis, esquizofrenia infantii o TGD a
Trastorno del Espectro Autista. Las propias
personas con autismo hablan de neurodiver-
sidad o neurodivergencia relativamente
comun y para toda su vida, infra
diagnosticado en las mujeres y acompafiado
en algunos casos de alteraciones en su salud
mental o discapacidad intelectual.

La singularidad de los autismos da paso a su
complejidad, con una incidencia
espectacular del 1%. jYa son muchos los
autismos! ¢Estan los  diagnodsticos
sobredimensionados, dejando la actividad
de las exploraciones clinicas y psicoldgicas
supeditadas a las escalas aplicadas a los
autismos?

¢Qué ha cambiado? Hay un contraste
sorprendente, que quiero subrayar, entre lo
gue se nos transmite, “grandes descubri-
mientos esenciales para entender el
autismo “ y su escasa repercusion en lo que
a tratamientos eficaces se refiere. Que se lo
pregunten a las personas autistas, algunas
ya se han pronunciado publicamente, a sus
familiares o a los profesionales que los
acompanan dia a dia.. y que siguen
esperando esos cambios esenciales.

Los investigadores mas sensatos hablan
todo lo mas de “hallazgos prometedores” y
los mas exigentes en metodologia cientifica
abogan por lograr un tratamiento
sistematizado, de eficiencia evaluada vy
demostrada, replicable y extensible a todos
los casos. Sigue siendo una aspiracion
loable, pero hoy por hoy aun lejana y, en mi
opinién, muy dificil de lograr por razones
clinicas: la gran variedad de segin qué
autismos y mas ahora que el concepto de
TEA ha ampliado mucho el abanico vy
diversidad de las situaciones clinicas que
incluye.

Sin embargo, el grave error seria quedarnos
en el “nada ha cambiado, sigue siendo una
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enfermedad incurable y no vale la pena
dedicar recursos muy caros a tratamientos
ineficaces”.

En términos generales, los tratamientos v las
ayudas escolares y sociales han ido
mejorando  poco a  poco. Todo
acompafiamiento, bien hecho y con un
tiempo de dedicacion suficiente puede ser
beneficioso y cualquier persona autista
puede cambiar y muchas de manera muy
significativa. Sobre todo, y creo que en esto si
podemos hablar de cambios significativos, si
la intervencion es de inicio temprano vy si
cuenta con la colaboracion de la familia y del
entorno escolar y social.

Siempre me parecié admirable el esfuerzo de
Greenspan de hacer compatibles sus ideas,
procedentes de las intervenciones tempranas
inspiradas por su orientacién psicoanalitica,
con las que, procedentes del neuro-
cognitivismo, se habian impuesto hasta
hacerse preponderantes en su pais. También
se implicod en el informe de la academia de
ciencias de USA, que reunié a los mejores
expertos en psicopedagogia aplicada al
autismo, para consensuar qué era lo que
resultaba util, prefiriendo dejar de lado deba-

Los autismos han cambiado, hay una
mayor conciencia de su heterogeneidad, a
través de muestras de gran tamafio y la
aceptacion de rasgos de autismo en grupos
subclinicos. Las nuevas tecnologias
deberian incluir y valorar los autismos en
individuos con déficits intelectuales, del
lenguaje, el género de los participantes y
estudiar grandes datos con fenotipos
profundos, incluyendo a la comunidad de
los autismos con estudios monitoreados y
revisados constantemente.

tes partidistas para determinar qué
intervencion reunia mas requisitos para ser
considerada como mas cientifica. Este
pragmatismo les permitié proponer varios
tipos de intervenciones diferentes y de
origenes tedricos diversos que obtienen
resultados favorables.

En esta misma linea de convergencia
tolerante deberiamos ser capaces de
acordar, mas alld de las teorias que nos
inspiran lo que pensamos, qué es lo que
hacemos y como lo hacemos y estar
dispuestos a evaluar nuestros resultados. Es
una tarea que estd cambiando y que exigira
mucho trabajo y mucha modestia.



nos pensando los autismos

— Sharon Ostfeld® -

Me gustaria destacar dos cambios
importantes en el pensamiento
psicodindmico sobre el autismo. El primero
es que el autismo se ve desde dentro, no
desde fuera. Creo que  muchos
psicoanalistas intentan incorporar a su
pensamiento las experiencias de las
personas autistas, tal como ellas mismas las
relatan. Las personas autistas escriben
libros, cuentan historias y graban peliculas
sobre sus experiencias. Estas pueden incluir
experiencias de sobrecarga sensorial o senti-

— Andrea Podzamczer® —

mientos de ser diferentes o
incomprendidos. Creo que incorporar su
propia experiencia a la teoria, la practica y el
trabajo con personas autistas supone un
cambio importante en la forma de concebir
el autismo.

El otro cambio importante se refiere al
desarrollo de las personas con autismo.
Como sabemos, la base del autismo es
congénita y, en gran medida, genética.
Desde que se comprendié que el autismo, o

Diria que en estos diez afos se ha pasado de
un modelo mas parcial, médico o
psicolégico, a un modelo mas global. Yo diria
qgue ocurre también en cuanto al
tratamiento de las personas con autismo.
Tanto en sanidad como en educacion se han
dado varios avances: se han abierto nuevas
unidades de tratamiento especificas, se han
pensado y creado recursos para atender a
los nifios con autismo en las aulas
ordinarias, aunque todavia con carencias en
este sentido.

Pienso que cada vez hay mas concienciacion

del sufrimiento de las personas con autismo
y de sus familias y esto ha hecho que se

— Ema Ponce de Leon —

haya invertido mas en recursos para
ayudarlas en su dia a dia... aunque sabemos
que todavia queda mucho camino por
recorrer.

Resumiendo, ha habido un gran cambio a
nivel ético en la forma de pensar los
autismos: ya no se da tanto peso a los
tratamientos normalizadores o a lo que se
llamaba antes de entrenamiento, sino que
cada vez se estda dando mas peso a la
subjetividad de las personas, a la
singularidad y los tratamientos también
estdn yendo mas en esta linea. Que
podamos mirar, como deciamos, a la
persona mas en su globalidad y sobre todo

Hace diez afos, el discurso dominante
oscilaba entre el curar, centrarse en los
sintomas y el rehabilitar la adaptacion social.
Hoy asistimos a un cambio de paradigma.
Hemos pasado de ver al autismo como una
enfermedad a una forma de estar en el
mundo. Se ha pasado del modelo del déficit
al modelo de la neurodiversidad y al intento
de comprensién de las conductas no tipicas.
Con respecto a los sintomas, no se trata de
que el nifio haga contacto visual forzado,
sino de comprenderlo y lograr un vinculo
desde sus posibilidades. Lo mismo con sus
intereses o conductas peculiares. Podemos
verlos mas como mecanismos de regulacion
emocional que debemos respetar mientras
construimos puentes de comunicacion.

Otro logro de estos diez afios es el comenzar
a ocuparse del autismo en todo el ciclo vital,
incluidos los adultos histéricamente
invisibilizados.

Creo que un avance en muchos autores ha
sido comprender que es necesario el
didlogo entre el psicoandlisis y la
neurociencia, por ejemplo, capitalizar el
concepto de plasticidad cerebral, sabiendo
que avala el cambio junto con el vinculo
terapéutico y que si la intervencién
temprana se da es muy eficaz.

En este sentido, comparto totalmente la
afirmacion de Golse de que el punto de
mayor importancia en el autismo es el fallo

® Traducido de las palabras originales en inglés por el equipo eipea.
% Traducido de las palabras originales en catalan por el equipo eipea.

la neurodiversidad, proviene de un tipo
diferente de cerebro, el enfoque del cambio
ya no se centra en explicar por qué se
desarrolla el autismo, sino en comprender
cémo los bebés y los nifios pequenos
interactan de manera diferente con sus
padres, con su madre y su padre, y en
intentar describir la interaccion entre padres
e hijos, como evoluciona y como puede
influir en todas las demas interacciones,
tanto en jévenes como en adultos con
autismo.

apelando a la subjetividad y singularidad de
cada uno.

Por tanto, pienso que si, que en estos diez
afios ha habido un gran cambio en la mirada
hacia las personas con autismo y en
entender que debemos poder escucharlas
directamente, tanto si es con lenguaje
verbal como no verbal, por lo que son ellas
mismas las que nos dicen a veces qué
necesitan y qué les podemos ofrecer. Creo
que ésta es la verdadera inclusion de los
autismos en el mundo.

en el acceso a la intersubjetividad, o sea, la
capacidad de reconocer al otro como una
mente propia y que en este terreno el
psicoanalisis tiene herramientas privilegia-
das para construir intersubjetividad.

Al mismo tiempo, sabemos que el
funcionamiento  cerebral diverso del
autismo se manifiesta precozmente y no
responde al estimulo social del modo tipico.
Hoy es indiscutible que no se puede
concebir el neurodesarrollo sin el ambiente,
ni el desarrollo del cerebro sin los vinculos
afectivos.
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¢Qué ha cambiado en la

a los autismos estos die

— Jorge L. Tizén —

Bueno, yo diria que son cambios
progresivos, que algunos se han acentuado
en estos Ultimos diez afios y otros ya venian
desde antiguo.

El cambio general, que yo creo que es
altamente positivo, es la progresion en la
idea de cambiar a la persona hacia mas
cambiar el entorno y las relaciones con esta
persona.

Otro aspecto positivo, aparte de este
general, seria el cambio de la idea de
trastorno a corregir a la de valorar la
diferencia y la diversidad, el mayor
protagonismo a las personas con autismo, la
ampliacion de los cuidados hacia las
personas que antes no estaban casi nunca
incluidas, es decir, mujeres, nifias, adultos. Y
esto ha llevado también a un cajon de sastre
gue es el TEA y que es muy contradictorio
con lo anterior, pero bueno.
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Cambios en la intervencidon. Ha habido
importantes cambios en la intervencién con
mas personalizacion, mas integral, mas
teniendo en cuenta las emociones y la
sensorialidad.

Una tendencia hacia la inclusion educativa
gue ha seguido aumentando.

Una tendencia a considerar la vida mental de
las personas con autismo, que tienen
también su mundo interno, sus problemas,
sus conflictos, que es algo muy diferente de la
simplificacion tedrica de la comorbilidad.

El cambio cultural y social, con mas
representacion sociocultural del tema vy
ademas un enfoque de derechos, teniendo
en cuenta cada vez mas los derechos de las
personas afectadas y sus familias, derecho a
una educacion inclusiva, a la accesibilidad a
una vida independiente.

Asi serian ideas generales que han ido
progresando en estos Ultimos diez afios.

Y en cuanto a aspectos negativos, también
querria decir algunos que han ido
progresando en estos diez afos: la intrusion
neoliberal en el campo que ha llevado a una
medicalizacion y a la realizacién de negocios
muchas veces especulativos, sobre todo a
costa de las familias con autismos de clase
alta, y que ha llevado a algo muy complejo,
gue es que parece que la poblacion necesita
grupos de presion para conseguir servicios
ante la escasez de los servicios, pero con el
riesgo de que eso va a llevar a servicios para
cada grupo de presién, en vez de servicios
integrales e integrados para los trastornos
psicopatoldgicos graves, que es lo que de
verdad necesitdbamos. Ese es otro cambio
notable, el empobrecimiento relativo de los
servicios publicos y la proliferacion de
servicios privados, a menudo especulativos.




10 ahos pensando los autismos

— Lldcia Viloca’ -

Pienso que realmente ha habido un gran
progreso en el conocimiento de toda la
organizacion del funcionamiento mental
autista, ya desde la vida fetal y en el curso de
todo el desarrollo neuroemocional del nifio.
Ha habido, con todo ello, una integracion del
psicoandlisis y de la neurociencia y creo que
han quedado validadas todas las aporta-
ciones de la doctora Coromines, que era
psicoanalista, pero también provenia del
campo de la neurologia y desarrollé el
esquema  psicopedagdgico para el
tratamiento de los nifios autistas.

Yo creo que todos estos conocimientos han
permitido poder realizar diagndsticos muy
precoces y por tanto tratamientos muy

precoces y hay una gran diferencia entre los
ninos de hace afios que estaban muy
afectados y los de los ultimos afios. Creo
gue existe una evolucién en la que se ve que
los nifos tratados cada vez pueden ir mas
lejos.

Pienso que también ha ayudado a que se
desarrollaran  tratamientos con  una
amplitud adecuada, teniendo en cuenta su
funcionamiento mental, introducir terapias
muy corporales como la psicomotricidad, la
danza movimiento terapia y la educacion
fisica o el arteterapia y la musicoterapia,
aparte de las que ya se daban mds, como la
psicoterapia, la logopedia y el soporte
farmacoldgico.

’Traducido de las palabras originales en catalan por el equipo eipea.

Pienso que también nos ha ayudado a
conocer mas como podemos ayudar al nifio
a desarrollar el funcionamiento simbdlico y
asi también se pueden utilizar terapias tipo
escenoterapia, que ya es Ccomo una
representacion de un cierto rol, donde el
simbolismo cuenta mas.
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¢ Qué oportunidades y riesgos ves en el
abordaje actual de los autismos?

— Esperanca Castro —

Toda aportacién desde el campo de las
ciencias médicas que dé luz sobre los
autismos es una aportacion valiosisima. Pero
se corre el riesgo, como ocurre en no pocas
ocasiones, de dar por Unicas teorias
exclusivamente organicistas. Su abordaje
puede verse reducido a intervenciones rapi-
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das donde el objetivo prioritario es inhibir el
sintoma sin profundizar en la realidad
compleja de los funcionamientos autisticos
y como éstos se moldean, por todo el
bagaje individual y la interaccién con el
entorno, ya desde la vida intrauterina.

Por lo que respecta al concepto de
neurodivergencia, creo que pretende un
objetivo social y reivindicativo muy positivo: el
de la no discriminacién y el reconocimiento
legitimo y legal de formar parte activa y
beneficiaria de todos los dambitos sociales. El
discurso de este planteamiento se ha apartado
de forma significativa de la patologia. Cabe
recordar que el término recoge el aspecto del
sufrimiento y que su reconocimiento no es en
absoluto discriminador ni estigmatizante; en
cambio, menospreciarlo comporta la negacion
de una realidad que se manifiesta en muchas
de las personas con afectaciones autisticas, lo
que si comporta serios problemas en la
construccion de su yo y, por tanto, en la
posibilidad de formar parte del sistema social.

Resulta paraddjico que la neurociencia haya
demostrado con creces la plasticidad cerebral y
la importancia de la interaccion con el entorno y
al mismo tiempo se utilicen sus avances para
justificar teorias que, a menudo, las obvian.
También me resulta contradictorio que
paralelamente a la reivindicacién social de
normalizaciéon, la realidad cotidiana esté
caracterizada por el acentuado aumento de la
utilizacién de farmacos, terapias de modificacion
de la conducta y reeducaciones, como
herramientas prioritarias y mayoritariamente
exclusivas en el acompafiamiento de estas
personas. Lo que me lleva a pensar que a
menudo  existen otros motivos, no
exclusivamente profesionales, que navegan
entre los politicos, ideoldgicos y econdmicos,
que determinan el momento actual de las
teorias y el acompafiamiento de los autismos.

En mas de un caso no seria necesaria la
farmacologia si se diera tiempo para trabajar
aspectos de la personalidad y sociales con
profundidad y abordajes multidisciplinares.

De la misma forma, la situacidon actual en la
educacion no seria tan dificil y compleja, para
todos los colectivos que la conforman, si no se
hubiera decidido abordar la diversidad desde
posicionamientos  rigidos, reduccionistas y
negacionistas.



os pensando los autismos

— Sara Codina -

— Cristina Laborda -

Las oportunidades yo las tengo clarisimas. Es
una oportunidad que hayan mejorado las
herramientas diagnosticas y toda esta gente
gue nos habiamos quedado fuera ahora por
fin podamos tener un diagndstico y ya
podamos empezar a trabajar en nuestra
comprension, en nuestro autoconocimiento y
poder tener un acompafiamiento, para mi
esto es ya lo mas importante.

También es positivo conocer mejor el
espectro del autismo. El hecho de que se
haya avanzado en su conocimiento nos
permite conocer mejor este gran espectro.

Por otra parte, el hecho de que existan las
redes sociales supone oportunidades vy
riesgos. Las redes hacen que se pueda llegar a
todas estas personas que no sabian donde
buscar informacion y dénde encontrarla. Y
también para las familias, profesionales, para
poder acompafiar mejor a las personas
autistas, a crear entornos mas amables.

— Cipriano Jiménez -

Pero, por otra parte, puede ocurrir que,
cuando se habla mucho de un tema, cuando
hay mucha informacion, debemos ser muy
cuidadosos a la hora tanto de dar informacion
y también cuando la buscamos, de saber
donde estamos buscando, qué estamos
buscando y quién nos la estd comunicando.

Es verdad que el autismo puede banalizarse, es
cierto, pero creo que aqui hay que tener un
espiritu critico, saber qué informacién si y cual
no es veraz. También es verdad que cuando se
habla mucho de un tema'y esta... no de moda,
porque se habla de moda y no es moda...
simplemente se habla mucho de un tema
porque esta presente, esta aqui, pueden salir
oportunistas. También hay que tener mucho
cuidado en este sentido.

Pero yo creo que, en general, es una
oportunidad, una oportunidad para que estas
personas, por fin, puedan conocerse vy
empezar a vivir mejor.

El diagndstico precoz de los autismos
experimentd cambios importantes en las
ultimas décadas y continda evolucionando,
tanto en las terapias como en su educacion
gue antes no existia. Ya no vemos a la
persona con autismo aisladamente, sino
que valoramos su contexto que nos
proporcionara una comprension  Mas
integral de su vida. La cuestion es como
valorar, educar y orientar a una persona con
autismo respetando su singularidad y/o
diversidad.

Los riesgos futuros para los autismos estan
en los cambios que nos ayuden a explicar el
porqué de su mayor prevalencia, no siempre
facil de interpretar. La clasificacion del DSM-
5 al incluir el concepto de “espectro autista”
deja atras lo que considerdbamos como
trastorno excepcional, que supuso el cambio
de un trastorno infantil a cualquier otra
edad.

Otros riesgos en su abordaje dependen de
ignorar los factores sociales, econémicos o
culturales en los autismos, su familia y
entorno. El fraccionamiento de los autismos

al pasar de uno a muchos complica su
comprension y complejidad en el abordaje
actual, afiadido al cambio que supuso el
denominado trastorno del desarrollo a la
neurodiversidad, que requiere de una
importante colaboracion de estudio en la
comunidad muy diversa de los autismos.

Hay que tener en cuenta también que la
gran mayoria de los autismos son personas
adultas. A medida que el diagndstico se
amplié en la década de 1990 para incluir en
el espectro autista el Sindrome de Asperger,
la conciencia de los adultos aumentd
rapidamente. Si bien los autismos se
conceptualizaron histéricamente como un
diagndstico discreto y categorico basado en
un sindrome coherente de sintomas
concurrentes, las concepciones actuales
cuestionan la unidad del autismo en dos
sentidos clave: primero, una creciente
comprensiéon de que los autismos en
diferentes personas probablemente tienen
diferentes causas o etiologias; y segundo
que, incluso en un solo individuo, diferentes
sintomas centrales pueden tener diferentes
origenes.

Yo casi me voy a quedar con las
oportunidades, los riesgos no los quiero ni
pensar, porque habra muchos.

Oportunidades, por ejemplo, en Espafia,
hablar de singular, poner en wvalor Ila
singularidad de las obras de las personas con
autismo y con diversidad funcional. Y eso para
mi es toda una oportunidad, porque en
Espaiia hay muchas cosas que decir y nosotros
estamos aqui, vamos a hablar en primera
persona del plural, desde los autismos.

— Sharon Ostfeld -

Creo que ahora el autismo se considera mas
a menudo en términos de neurodiversidad
que de patologia. Pienso que esto cambia
nuestra forma de pensar y nuestra manera
de ayudar a las personas con autismo,
respetando su autonomia e intentando
comprender sus diferentes deseos y, a
veces, sus diferentes necesidades.

También creo que hoy en dia existe una
fuerte tendencia entre las personas autistas
a rechazar el capacitismo. El capacitismo es
una forma de concebir el autismo como una
deficiencia que debe corregirse. Muchas
personas con autismo no aceptan ese tipo
de pensamiento porque desean ser ellas
mismas. Respetan su diferente forma de
pensar, sus diferentes deseos y necesidades.
Creo que esperan que la terapia les ayude a
aceptarse a si mismos y a comprender que
muchos de sus desafios no radican en
convertirse en personas neurotipicas, sino
en afrontar los retos de un mundo
neurotipico, donde la mayoria de la gente
no piensa ni actua de forma similar a ellos.

Esto puede derivar en numerosas
experiencias de acoso y sentimientos de ser
diferentes o inferiores. En este sentido, creo
gue la psicoterapia puede ayudar a las
personas a comprender y aceptar su
neurodiversidad, e incluso a sentirse
orgullosas de quienes son.

También creo que el mundo actual, con la
posibilidad de crear comunidades virtuales,
facilita que las personas autistas establezcan
vinculos entre si. Les ayuda a sentirse parte
de una minoria, pero una minoria
numerosa, lo cual también puede influir en
cdmo el mundo las percibe.
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¢Qué oportunidades y ri

de los autismos?

— Alberto Lasa —

— Andrea Podzamczer —

— Ema Ponce de Leon —

Todos esperamos y deseamos que sea una
oportunidad para que mejoren la atencién,
los cuidados y las respuestas sociales que
estos cuidados necesitan para atender y
ayudar a las personas autistas.

El riesgo esta en que una vez que los medios
de comunicacion o las redes sociales v,
particularmente, los mas sensacionalistas
abordan esto desde ese punto de vista,
équién no ha oido hablar o ha leido:
descubierto el gen del autismo, tratamientos
revolucionarios para el autismo, etcétera?

Paralelamente a esto, y no lo digo como
critica, las investigaciones biomédicas han
avanzado todo lo que han avanzado, y esta
muy bien que asi sea, pero — lo diré luego
mas detalladamente — no creo que eso haya
aportado grandes novedades en el
tratamiento del autismo por ahora.

El riesgo estd en que el predominio de estas
investigaciones y el predominio de Ila
financiacion de estas investigaciones se
haga olvidando o incluso descalificando
otros tipos de acercamiento al autismo, que
siempre seguiran siendo imprescindibles y
gue légicamente, si entendemos que van a
necesitar una relacion terapéutica intensiva
y prolongada, siempre afadiran la dificultad
de su coste y de quién financia este coste.

Como sabemos también, hoy en dia las
asociaciones de  familiares  tienen
intervenciones importantes, y esta muy bien
gue asi sea, pero a veces oyen los cantos de
sirena de ciertos lobbies profesionales, que
l6gicamente tratan de lograr su apoyo, el de
las asociaciones, y que también militan para
arrastrar medidas politico-sociales y la
financiacion  correspondiente de una
manera restrictiva para otras corrientes que
no son la suya. Y esto ha planteado ya,
como sabemos bien, problemas en no
pocos paises.
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El abordaje actual de los autismos es
bastante variable: desde un abordaje
médico o educativo, en cuanto a la
sintomatologia, hasta abordajes clinicos
desde diferentes corrientes existentes, en
cuanto al funcionamiento mental vy
relacional de la persona con autismo. Estos
abordajes pueden darnos la oportunidad de
pensar las personas con autismo desde un
punto de vista global si los pensamos como
un conjunto en si mismos, siempre y cuando
sean realmente complementarios y no
contradictorios.

Esta globalidad nos brinda la oportunidad de
atender a la persona con autismo en su
singularidad y esto nos permite profundizar
en su funcionamiento mental y relacional y
ajustar los tratamientos y recursos a las
verdaderas necesidades de la persona.

Cada vez se tiene mas en cuenta la
importancia de la intervencién temprana y
ello conlleva una gran oportunidad para
trabajar en un momento clave, en el que la
plasticidad del aparato psiquico es mayor vy,
por tanto, se puede realizar un trabajo a
nivel preventivo de las dificultades y sobre
todo evitar, en la medida de lo posible, la
cronicidad de las mismas.

Para ir mas alld de los tratamientos
educativos y poder realizar tratamientos
clinicos donde tanto el objetivo como el
camino vayan en la misma linea se requiere
poder conectar con ellos, con sus angustias
mas primarias y poder trabajar
intensamente la construccion psiquica e ir
pasando de la sensorialidad mas
fragmentada a la integracion, construyendo
un vinculo libidinizado con el otro.

Pero también existen ciertos riesgos en el
abordaje actual de los autismos: el propio
diagndstico a veces es un riesgo en si
mismo, ya que puede tapar la variabilidad y
la singularidad de los autismos, ocultando a
la persona que hay detras de la etiqueta. Por
tanto, hay que tener en cuenta que el
abordaje que en ocasiones se hace derivado
del diagndstico y los  protocolos
estandarizados tiene un gran riesgo, vy
pienso que es muy importante tenerlo en
cuenta, que seria el de borrar la subjetividad
de las personas con autismo.

En el drea de oportunidades tenemos la
deteccion temprana y la personalizaciéon de
los apoyos. Hay mayor conocimiento vy
posibilidades de utilizar herramientas
incluso en zonas remotas, gracias a la
tecnologia. Por ejemplo, para los problemas
de lenguaje han aparecido técnicas como la
de la comunicacion aumentativa vy
alternativa, que son herramientas no
verbales a través de tecnologia para facilitar
la  expresion de  necesidades vy
pensamientos.

Como riesgo creo que hemos tenido los
enfoques terapéuticos muy pautados que
buscan modificar conductas y pierden de
vista el sujeto, o sea que cada nifio devenga
un sujeto particular. También la saturacion
de tratamientos, que a veces la agenda de
un niflo con autismo es muy pesada,
dejando poco espacio para el juego
espontaneo y para el disfrute en familia.

Sin embargo, yo creo que el problema mas
importante de esta época ha sido el
diagnostico rapido y la aplicacion rigida de
un protocolo estandar. Muchos sefialamos
los riesgos que tenia el espectro del TEA v, si
bien las clasificaciones son inevitables y
necesarias, también son reduccionistas y
cambiantes.

En este sentido, ha sorprendido
positivamente lo expresado recientemente
por Uta Frith, la creadora de la idea del
espectro autista. En marzo de este afio, en
Test Magazine y diversos podcasts de
neurociencia, ha expresado: el espectro ha
seguido siendo cada vez mds y mas
acomodaticio y creo que ahora ha llegado a
su colapso. Fue creado para unir, pero si se
expande indefinidamente termina por no
significar nada. Se ha estirado al punto de
ruptura, con lo que pierde el poder
predictivo y el sentido clinico frente a casos
tan disimiles. Ya no dice sobre qué
tratamientos sirven. Ha dicho también otras
cosas, como que se ha diagnosticado como
TEA a variaciones normales de Ia
personalidad o dificultades sociales leves.
Esto dispersa los recursos para quienes
realmente lo necesitan. Muchas personas
buscan en el diagndstico una identidad
social para explicar sus dificultades de
hipersensibilidad o ansiedad social. Esto
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puede invisibilizar los casos mas graves y
desdibujar la frontera de lo que realmente
es un trastorno de desarrollo. En sintesis,
apela a una restriccién diagndstica para
salvar la utilidad cientifica del término.

— Jorge L- Tizén -

Yo pienso que en el momento actual hay un
desarrollo importante de la tendencia a la
deteccion e intervencién temprana y que
eso es enormemente positivo.

Hay una mayor tendencia a los enfoques de
intervencién, otra cosa también positiva, y a
estudiarlos desde un punto de vista mas
cuidadoso, mas cientifico, que hay un
interés en tecnologias y terapias nuevas, que
incluso pueden incluir, ¢écomo no?, la
realidad virtual y herramientas innovadoras
y de personalizacion de la asistencia.

Hay unos objetivos que estan cambiando un
poco en cuanto a la intervencién. Por
ejemplo, tener mucho mas en cuenta la
calidad de vida en el conjunto del ciclo vital,
no soélo en la infancia y demas.

Pero que todo ello, sinceramente, creo que
esta muy sesgado o muy dificultado en su
desarrollo todavia en el momento actual,
gue es una situacion importante, estd de
transicién, pero estd muy sesgado por la
concepciéon del autismo que estd muy
dominada por una perspectiva de la
neurodiversidad, olvidando la cosa esencial,
que el autismo es algo que se ve en la
relacion y que hay que estudiar en la
relacion.

— Llvicia Viloca -

Bien, en cuanto a oportunidades, creo que
existe la posibilidad de un diagndstico
precoz y de tratamientos muy precoces, en
todo caso aqui en Catalunya, con los CDIAP?
y que esto ayuda a que el nifio se pueda
desarrollar de una manera mas funcional,
mas sana, y que incluso partes no-TEA del
nifno no queden encapsuladas por aspectos
del TEA.

Como riesgo es que creo que actualmente
existe un sobrediagndstico en el sentido de
que el espectro implica un abanico muy
amplio que va desde el autista muy afectado

sindrémico al nifio con TEA de altas
capacidades y también los nifios que quizas
tienen un funcionamiento algo
desorganizado y que pueden ser mas
imperativos o mas impulsivos. En mi
opinién, dentro de este gran abanico del
TEA, creo que deberiamos descubrir mas las
diferencias y, segun las diferencias, poner
nombres quizds también diferentes.

Claro, llega un momento en que todo el
mundo tiene TEA. Dentro de los TEA existen
unas grandes diferencias.

Cuando te das cuenta de que hay adultos que
vienen a buscar diagndstico y que son
profesionales con carrera universitaria, que
trabajan, que pueden ser profesores de secun-

e ad

daria o de universidad o pueden ser
médicos, te hace pensar que si, haces el
diagnostico de TEA, pero de hecho tienen
unas caracteristicas diferentes que les han
permitido hacer una vida normal, aunque
sus familiares, evidentemente, los noten
encerrados en si mismos, obsesivos...

Yo creo que el TEA abarca tanto que
también incluye lo que antes llamabamos
obsesivos o personas con TOC o esquizoides.
Es bueno que ahora sabemos diferenciar lo
que es un funcionamiento borderline, por
ejemplo, o trastorno de personalidad, de un
funcionamiento mas TEA y sabemos tratarlo
adecuadamente. Pero tengo la impresion,
de todos modos, de que debe darse una
reestructuracion de la psicopatologia.
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. Qué tiene mas sentido hoy en dia:
hablar de autismo o de autismos?

— Esperanca Castro —

— Sara Codina -

Creo que en este momento tiene mas
sentido hablar de autismos. El conocimiento
sobre diferentes etiologias, el impacto en la
estructura psicoldgica y realidad familiar y
social de cada uno, los distintos grados de
afectacion, la aceptaciéon mayoritaria del
concepto de espectro y el hecho de que el
autismo no sea un diagndstico cerrado Yy fijo,
sino que se contemple desde un punto de
vista mas flexible y con diversas evoluciones
posibles, creo que asi lo justifica.

Pero también creo que este planteamiento
puede comportar que decaiga la profundiza-
zacién en el estudio y abordaje de los
diferentes grupos clinicos que en este
momento se incluyen como funciona-
mientos autisticos, asi como la atencion a las
posibles evoluciones diferenciadas: hacia

trastornos y deficiencias motrices, del
lenguaje o aspectos cognitivos, hacia
trastornos de la personalidad o hacia un
funcionamiento  altamente positivo no
autistico.

En cuanto a si tiene mas sentido hablar de
autismo o autismos, yo veo dos cosas distintas.

Autismo es el todo, la condicidon, lo que
engloba a todas las personas que tienen esta
condicidn. Y, por otro lado, los autismos yo los
entiendo como personas autistas, como las
caracteristicas propias de cada persona,
porque al final debemos hablar y centrarnos
en la persona y en qué caracteristicas tiene,
qué necesidades vy, al final, ver también cual
es su entorno. De la misma forma que se
habla de que cada persona neurotipica es
diferente, también lo es cada persona autista.

Entonces, autismos habra tantos como
personas autistas existan. Y si, claro, es
evidentemente muy importante hablar de
cada persona individualmente.
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— Cipriano Jiménez -

Histéricamente el autismo era una entidad
Unica, de ahi que cientificos e
investigadores tratasen de buscar una
causa también Unica. Sin embargo, habia
un reconocimiento de la heterogeneidad
de su conducta, niveles de funcionamiento
en su adaptacion e intelectualmente.

El analisis de la heterogeneidad conductual
del espectro autista en subgrupos
significativos es un reflejo de la falta de
comprension de su neurobiologia que
podria deberse a la propia heterogeneidad
bioldgica. La subtipificacion, tanto por los
comportamientos como por su biologia, no
ha tenido éxito.

— Alberto Lasa —

La inclusién del Sindrome de Asperger como
una categoria diagndstica separada del
trastorno autista fue un intento de dar
sentido a la heterogeneidad en el lenguaje
temprano y al desarrollo cognitivo en el
espectro autista. A pesar de que multiples
estudios compararon a los diagnosticados
de autismo con el Sindrome de Asperger o
autismo de alto funcionamiento, los
resultados fueron en gran medida negativos.
Determinados estudios mostraron que,
incluso comparando clinicas especializadas
en los Estados Unidos, el mejor predictor del
diagnéstico recibido por un individuo no era
ninguna caracteristica de la persona, sino a
qué clinica asistia. Estas consideraciones
llevaron a la inclusién del Sindrome de
Asperger en el DSM-5 (2011).

Desde el punto de vista de mi comprension,
que es una comprensién dinamica vy
estructural, es una dicotomia que no tiene
mucho sentido porque desde esta
perspectiva todos los autismos se
componen, en mayor o menor dosis, de
cuatro tipos de funcionamiento: de entrada,
del funcionamiento autistico y del
funcionamiento disociativo. Este tipo de
funcionamiento, este tipo de psiquismo
interno, es el que conlleva las otras dos
cuestiones, una que es el funcionamiento
deficitario y otra que es el establecimiento
de una relacién simbidtica... que significa
que, a pesar de que hablamos de que el
autista no se relaciona, en realidad desde
esta perspectiva lo que ocurre es que se
relaciona con una dependencia peculiar,
excesiva y patoldgica.

Visto asi, todo autismo, es decir, todas las
diferentes formas clinicas de autismo, en
plural, serian el resultado de la mezcla de los
mismos cuatro tipos de funcionamiento, lo
cual daria diferentes formas con una misma
estructura o con los mismos componentes
en su estructura psicoldgica.

Por tanto, la consecuencia es que va a ser la
comprension psicopatoldgica la que luego va
a llevar a la eleccion de las diferentes
opciones, de las diferentes intervenciones
terapéuticas, que no podran ser las mismas
para todos los casos.

En consecuencia, es bastante impensable
gue un tipo de tratamiento Unico se pueda
universalizar y pueda ser valido para todas
las formas de autismo.

Es importante matizar esto porque creo que,
en este momento, se olvida que
diagnosticar es distinto que tratar. Tratar
conlleva previamente diagnosticar, pero
hacer un diagndstico no implica el
tratamiento posterior.

Y yo creo que, en este momento, si lo puedo
decir asi, nos sobran expertos en diagndstico
gue se detienen ahi y nos faltan terapeutas
que asumen el acompafiamiento largo y
posterior que debe continuar al diagnéstico.

Cerraré la respuesta a esta pregunta
sefialando algo que esta pasando hoy. Es
decir, que hay tal pasién por el diagndstico
rapido que nos estamos quedando en el
diagnodstico corto, entendiendo que un
diagndstico es mucho mas que pasar un
cuestionario, por bueno que sea ese
cuestionario, por estudiado que esté y por
util que sea, digamos, para encarrilar el
diagnostico.

No puedo olvidar que cuando oimos, en
Barcelona, a Catherine Lord, nos dijo que su
ahora universalmente famoso cuestionario
diagnodstico, en realidad, no era sino un
modo de aproximacidn, pero que en defini-

Las muestras cada vez mas amplias y los
métodos estadisticos mas sofisticados han
fracasado en gran medida en contar la
naturaleza del autismo en las articulaciones
con mayor complejidad que dividir el autismo
con o sin discapacidad intelectual y autismo sin
trastorno del lenguaje. Ambos aspectos
adicionales y caracteristicos del autismo tienen
un profundo impacto en el prondstico y el
grado de necesidades de apoyo. Hay muchas
rutas bioldgicas y etioldgicas diferentes para el
autismo que avalan el uso del término
“autismos”, sus sintomas pueden tener causas
separables, incluso en un solo individuo. La
hipdtesis de la triada fraccionada da paso a que
los aspectos sociales, comunicativos, rigidos y
repetitivos de los autismos tienen bases
separables en lo genético, neuronal y cognitivo.

tiva el diagndstico habia que completarlo con
la clinica, entendiendo como tal un
seguimiento a largo plazo y en diferentes
situaciones. Y nos dijo otra cosa, que ni su
esquema diagndstico, ni su cuestionario
diagndstico, ni  una observacién corta
permitian predecir nada. Desde su gran
experiencia de muchas catamnesis a largo
plazo, insisti6 en que hace falta conocer y
seguir a la persona autista durante mucho
tiempo, en diferentes situaciones y verla
evolucionar, para ver en definitiva cual va a ser
su evolucidén posterior.

En definitiva, Kanner, con sus once primeros
casos, ya llegd veinticinco afios después a la
misma conclusion. Es decir, las evoluciones
pueden ser muy distintas y dependiendo de
muchos factores.

Resumiendo, hay diferentes formas clinicas,
hay diferentes evoluciones, pero nuestro
instrumento diagndstico es entender el
funcionamiento intrapsiquico de la persona
autista y las consecuencias en la relacion, en
los aprendizajes, en la adaptaciéon social de
esos problemas psiquicos intimos, internos, de
fondo.
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¢Qué tiene mas sentido

autismos?

— Sharon Ostfeld —

La cuestion sobre autismo o autismos es
interesante. Creo que hoy sabemos que
existe una gran variedad de variaciones
genéticas en el autismo. No hay un solo
gen ni un solo factor. Ademas, al observar
las resonancias magnéticas cerebrales de
personas con autismo, no se encuentra una
sola imagen ni un solo patrén que
caracterice los cerebros autistas.

Por eso creo que hablar de autismos es
mas preciso que hablar de un solo tipo de
autismo. También lo observamos en la
practica clinica, ya que atendemos a una

— Andrea Podzamczer —

gran variedad de personas con autismo en
nuestras consultas. Creo que todas las personas
con autismo estan interesadas en relacionarse
con los demas, pero su forma de experimentar
esas relaciones puede ser diferente.

También existe una gran variedad de
experiencias. Algunas personas son mas o
menos sensibles a las experiencias
sensoriales, como los sonidos o los
estimulos visuales. Otras se centran mas en
Sus propios intereses. Algunas son mas
sociables, otras menos. Por lo tanto, existe
una gran diversidad.

Hoy en dia creo que tiene mas sentido
hablar de autismos, aunque hay
caracteristicas comunes y por eso existe un
diagndstico cuando hablamos de autismos,
a pesar de que la variabilidad es tal que
pienso que cuando lo decimos en plural de
alguna manera estamos pudiendo dar lugar
a esta variabilidad y también a la
singularidad de las personas. Ademads,
cuando hablamos de autismos, también hay
algo que apela a la persona que hay detras
de la etiqueta y creo que esto es
fundamental.

— Ema Ponce de Leon -

Esto me hace pensar en la cuestion del
espectro autista. Creo que, cuando se ided
este término, también intentaba dar lugar a
esta variabilidad entre las personas con este
diagndstico. Sin embargo, creo que, como
en muchas situaciones de la vida, se pasaron
de frenada incluyendo la psicosis infantil en
este diagndstico, algo que no ha ayudado.

Pienso que estaria bien recuperar la diferencia
entre la psicosis infantil y el autismo o los
autismos, ya que no es el mismo
funcionamiento y, por tanto, no necesitan el

También debemos afiadir que el autismo
puede manifestarse con diferentes estilos y
capacidades cognitivas, lo que genera aun
mas diversidad entre las personas. Algunas
personas tienen dificultades con el habla y
el lenguaje, mientras que otras no. Por lo
tanto, observamos una gran variedad de
personas con autismo. Por eso creo que es
mejor hablar de autismos en lugar de
referirnos a una Unica versién del autismo.

mismo tratamiento. Como deben abordar la
atencién los maestros o terapeutas ante un
nino con autismo o con psicosis es
totalmente diferente y genera mucha
confusion que haya un mismo diagndstico.
Por tanto, con mas motivo diria autismos en
plural, para que no quede como algo Unico,
estanco y homogeneizador, sino que, de
algin modo, apele a la variabilidad vy
singularidad de cada persona con este
diagnostico.

— Cristina Laborda -

Sin duda, de autismos. La pluralidad refleja
la singularidad de cada sujeto. No hay un
molde Unico. Hablar en plural permite
alojar desde un nifio con altas necesidades
de apoyo hasta un adulto Asperger que
sufre por la soledad social.

El plural es un acto de respeto a la
subjetividad, ademas de que sabemos que
se trata de configuraciones etiopatogénicas
muy heterogéneas, donde a pesar de la
evidencia de alteraciones neurobioldgicas
que afectan la intersubjetividad, no hay un
autismo preformado desde lo orgdnico, no
existe un marcador bioldgico que lo defina,
de ahi que se vaya gestando un perfil
altamente individual en cada caso.
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Hablar de autismos es una posicion clinica
y politica. Como sefialamos antes, el riesgo
del espectro es que define con brocha
gruesa. El plural aloja la invencién de cada
sujeto, donde cada persona con autismo
construye su propia caja de herramientas
para lidiar con el otro y el mundo.

El plural nos obliga como profesionales a
no tener una respuesta pronta antes de
conocer al paciente.

Bueno, pues desde TEAdir Aragdn siempre
hemos hablado de autismos, cada persona
habita el mundo con los recursos que se va
inventando y con las herramientas que
tiene, con lo cual entiendo que la respuesta
esta clara, hay que hablar de autismos, en
plural.



ipea. 10 anos pensando los autismos

— Jorge L. Tizén —

— Llacia Viloca -

Mi impresién es que hoy en dia, en la
mayoria de los contextos clinicos, tiene mas
sentido hablar de autismos en plural,
aungue tampoco con eso solucionamos
demasiados problemas.

Ambos conceptos o ambos términos siguen
teniendo su utilidad segun el contexto, pero
el problema fundamental es que, mientras
no se defina conceptualmente de una forma
menos sectaria y menos antipsicolégica el
autismo, va a ser dificil un aclaramiento en
estos campos.

El autismo, en ultimo extremo, es un signo
clinico, una comunicacién que significa la
negativa radical a comunicarse. Eso es el
autismo. Y hay que entenderlo, por lo tanto,
como una defensa. Una defensa que puede
tener sus bases bioldgicas, sus bases
psicoldgicas o sus bases psicosociales o
todas ellas colaborando en esa defensa tan
radical.

Y en ese sentido, a los Unicos que se les
podria aplicar el diagndstico de autismo
seria a aquellos cuadros clinicos o
situaciones de dificultad presididas por esa
defensa que es el autismo. Y eso seria el
diagndstico de autismo. Lo que no seria es
aplicable a un sujeto la calificacién de
autista.

Si, el diagndstico tal vez, y sélo en esos
casos, que son muchos menos que los que
hoy en dia difunden cajones de sastre como
los trastornos del espectro autistico. Estos
cajones de sastre lo que pueden dificultar y
siempre implican, o casi siempre, son
dificultades en el psicodesarrollo. Pero si no
se hallan presididas por el autismo, habra
que pensarse como pensarlas, cémo
enfocarlas, como diagnosticarlas y no con
simplificaciones groseras.

Yo creo que debemos hablar mas de
autismos porque ahora hay un abanico
dentro de los TEA tan amplio que realmente
ya se ve que tendran que irse diferenciando.

Desde la genética, los genetistas estan
haciendo investigaciones y, por supuesto,
también dicen que no hay un gen
propiamente autista, pero si que hay
muchos nifos que tienen sindromes y que
presentan un autismo, se ha tenido que
describir el sindrome.

Pero claro, este nifio no es igual que los
nifios que no son sindrémicos y que son
autistas. Y tampoco es lo mismo un autismo

que se desarrolla en la primera infancia que
un autismo que ha pasado desapercibido y
aparece y se diagnostica mucho mas tarde,
incluso en adultos, porque realmente tienen
rasgos y caracteristicas, pero también han
sido capaces de poder estudiar, incluso de
casarse, tener hijos, y yo veo que aqui hay
diferencias importantes. Incluso parece que
existe un estudio genético que ha observado
que los genes que tienen los nifios que
desarrollan un autismo en la primera infancia
no son los mismos que los de los que lo
desarrollan en la infancia tardia, en la
adolescencia o en la edad adulta. Es decir, yo
creo que habra que ir matizando mucho. Y
poniendo nombres, creo, también diferentes.
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. Qué mensajes son mas importantes a
destacar de los que nos transmiten las
personas con autismo y sus familiares?

— Esperanca Castro —

La singularidad vy la intensidad de afectacion
de cada persona, sus circunstancias presen-
tes y el momento en el proceso de la relacion
impregnan lo que me transmiten las
personas con autismo. A pesar de ello, la
presencia del otro en un entorno que no es el
familia ni el cotidiano siempre les comporta
desubicaciony desamparo. Percibo la dificul-

tad, las defensas, a la vez que las herramientas
que se esfuerzan en desplegar ante la
situacién en la que se ven abocados y a la que
deben acomodarse. El tiempo vy la calidad del
vinculo conforma el grado de desconfianza y
recelo frente a lo vivido como nuevo.

Son situaciones en las que se encuadran posi-

bilidades de interaccion. Entonces se me hace
evidente la tensibn emocional y sus
manifestaciones corporales: evitacion de
contacto ocular, falta de expresion facial,
tension total o parcial del cuerpo o, por el
contrario, postura decaida, incluso desmem-
brada y comportamiento ausente, entre otros.
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nos pensando los autismos

Estos momentos de construccion o
reconstruccion se dan bajo una observacion
gue me llega, a veces, indirecta y sutil; otras,
por el contrario, con actitud hipervigilante
hacia todos los elementos que forman parte
del entorno: el otro y, también, el espacio y
el desarrollo del tiempo que estamos
presentes.

Son esos momentos en los que muestran su
gran sensibilidad hacia el lenguaje corporal y
gestual del otro, la cadencia de los silencios y
las palabras, si se utilizan; la voz y todo lo que
la define: el timbre, la intensidad, la
entonacion vy, sobre todo, su naturaleza en
relacién con el cuerpo. La vivencia de la voz
como algo ajeno a ellas, lo que constata las
dificultades en la percepcién del propio
CUerpo y, en consecuencia, en la construccion
de su identidad.

Es claramente significativo el impacto de la
palabra en las personas con autismoy cémo

— Sara Codina -

el significado puede ser activamente obviado
y rechazado y como el significante puede
verse dotado de caracteristicas y funciones
exclusivamente personales.

Estas realidades, y otras que podriamos
afadir, me hacen consciente de la gran
fragilidad y vulnerabilidad que las caracteriza;
el cuidado y atencidén singular que debe
definir su acompafiamiento.

Las familias de las personas con autismo
tienen realidades y formas de vivirlas muy
diferentes, pero la inquietud, a menudo la
angustia, y el sufrimiento por sus hijos son
estados emocionales que reconozco en todas
ellas y que hacen extensivos a la vida familiar,
la pareja y los hermanos; también al entorno
mas cercano. Hay un trastorno importante
en su cotidianidad que les demanda mucha
comprension del funcionamiento de los hijos
y de sus dificultades en vivir y tolerar el
mundo. Capacidad de afrontar la variabilidad

— Cipriano Jiménez —

en que a menudo estamos inmersos y hacerla
llevadera.

La necesidad de adaptacion continuada a los
sintomas y sus necesidades les provoca
cansancio y a menudo imposibilidad para
pensar. Cansancio que a menudo se agrava
cuando el sistema social estda lejos de dar
respuestas que les facilite la vida; por el
contrario, a menudo encuentran muchas
barreras.

Cada una de ellas, de forma diversa, pide
comprension, acompafiamiento, orientacion e
informacion, que les ayude a transitar entre el
esfuerzo, el desgaste personal y familiar, la
soledad que pueden sentir y los sentimientos
de culpa y de impotencia que también
pueden invadirlos. Creo que en definitiva
buscan esperanza.

Toda la informacion que nos pueda dar la
persona autista, que pueda darnos la
familia, las personas cuidadoras, es
importante y es relevante.

Porque al final lo que no podemos es estar
creando unas leyes, unas normas, un
sistema para las personas autistas sin
escuchar, sin tener en cuenta como viven, lo
gue necesitan estas personas y sus familias.

Entonces, yo creo que es vital,
imprescindible, escuchar y poner a la
persona en el centro para entender cudles
son las necesidades reales y como se puede
realmente ayudar.

Porque hasta ahora se ha hablado mucho
del autismo desde fuera, se ha hablado
mucho de nosotros sin nosotros y yo creo
gue toca hablar de nosotros con nosotros

Cada persona con autismo es Unica con su
propia forma de ser, su comportamiento y/o
funcionamiento. Desde su infancia nos
transmiten conductas, lenguaje, interaccion
emocional u otros problemas, no siempre
faciles de controlar.

En la escuela, sufren estrés escolar, bullying o
dificultades en la comprension del lenguaje,
transmitiéndonos su forma Unica y diversa de
procesar y entender lo que sucede a su
alrededor, indicAndonos su  diversidad
cognitiva y sensorial. Las personas con
autismo de alto nivel denuncian el abordaje
Unico y reductor en el campo educativo.
Denuncian, por ejemplo, los cambios de la
conducta, mediante castigos y recompensas.

A la pregunta équé es aprender o saber?
responden que quieren aprender cosas
diferentes de un modo diferente y por
razones diferentes. Dejadnos — comentan —
aprender a nuestra manera, nuestros
comportamientos singulares, ya que no esta
demostrado que nos impidan aprender.

El modelo educativo ya no funciona en los
autismos. ¢Es posible educar a la persona

con autismo? ¢Tenemos en cuenta el saber
de la persona con autismo? El educador/a se
encuentra delante del desafio de ese
imposible de educar. El educador/a, mas que
un maestro/a del saber, es ante todo un
maestro del deseo. La persona con autismo
es una insumisa de la educacion, su caos le
impide tener una percepcion del mundo y de
si mismos. Nos trasmiten, ademas de su
experiencia educativa, psicoldgica, social y
familiar, su manera de ser y estar en el
mundo: capacidades detallistas, memoria
excepcional, honestidad, sinceridad o
intensidad en todo lo que les interesa.

Las familias de las personas con autismo
pasan por diferentes periodos de convivencia
con su hijo/a, en funcién de sus circunstancias
personales, situacion familiar y entorno. La
primera demanda estd relacionada con el
—factor clave— del por qué su hijo/a presenta
ese problema. ¢Es genético, ambiental o la
combinacién de ambos? Las respuestas
tienen que ser diferentes y adaptadas a cada
caso. Su lucha por la inclusién educativa
puede provocar fenémenos de exclusion, al
dejar en segundo plano la funcién
terapéutica.
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¢Qué mensajes son mas

transmiten las personas

— Cristina Laborda -

Los mensajes que nos transmiten en un
primer momento de este recorrido las familias
a nuestra entidad, TEAdir Aragdn, son las
inquietudes que les genera sobre todo el
recorrido escolar. Las personas autistas en
primera persona nos trasladan su inquietud
en la etapa de secundaria, las que pueden
tramitar estos recursos académicos en
secundaria. Es un periodo bastante duro, pero
es verdad que las familias y las personas a las
que se les permite o se les deja sostenerse
con sus herramientas y con sus invenciones se
van apafiando.

— Alberto Lasa —

Eso nos parece muy importante. Nosotros
hablamos desde el mundo de la cultura, que
es mas facil, porque la cultura y el mundo del
arte valora mucho la singularidad. Pero fuera
de estos entornos habria que respetar mas
las invenciones singulares de las personas con
autismo y no intentar eliminarlas como si
fuera algo negativo. Por ejemplo, se me
ocurre que a un chaval o una chavala le guste
mucho ver como suben o bajan las puertas
de los garajes, no es nada malo, vamos a
dejarles que se sostengan con las herra-

En mi experiencia, una cosa que tendriamos
que haber hecho hace tiempo es confiar mas
y escuchar mas, por supuesto a las personas
autistas, pero también particularmente a las
personas que conviven y cuidan a estas
personas.

Otra cosa es si los familiares que, insisto, de
entrada creo que tienen que colaborar y que
tienen que participar en el disefio de las
propuestas de acompafamiento, de las
propuestas terapéuticas que hagamos... pero
dudo si ademas de participar y colaborar,
deben funcionar como terapeutas. Yo creo
que no. Quizas es un debate pendiente.

Creo que el papel activo de las asociaciones
de familiares, positivo en la mayor parte de los
casos, ha generado algun malentendido, que
es el pensar que otros profesionales, los de
salud mental, por ejemplo, no tenemos que
participar en actividades terapéuticas.

Matizo. Una cuestion es que la salud mental
publica no haya cumplido con sus
responsabilidades asistenciales, cosa que ha
sido cierta en muchos lugares y en muchos
momentos, pero otra muy distinta es que el
hacerlo, que la salud mental publica se
responsabilice del tratamiento del autismo, ya
no forme parte de sus obligaciones éticas y
que lo logico sea delegarlo en servicios
sociales, en servicios educativos o en los
servicios que desarrollan las asociaciones de
familiares.
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Entonces, creo que nuestra tarea sigue
siendo participar en tareas terapéuticas,
seguro complementarias de las de otros
profesionales y, desde luego no menos
importantes, que otras tareas hospitalarias
o tareas de investigacion.

éQué es lo que deberiamos transmitir y
aportar nosotros? Mi respuesta puede ser
bastante telegrdfica.

Yo creo que la salud mental y en particular
la psiquiatria tendria que volver a la
psicopatologia; es decir, a entender cuales
son los procesos intimos, los procesos
psiquicos que causan el malestar y en
consecuencia la inadaptacion de las
personas autistas. Tenemos que explicar
muy claro qué es lo que entendemos por
psicopatologia y entender y explicar muy
claramente también que comprender
esto no es una intelequia intelectual, sino
gue sirve para poder ayudar y acompafiar
adecuadamente a las personas que sufren
este malestar psiquico. Si no lo explicamos
bien, no se entenderda qué es lo que la
salud mental puede aportar. Al hacerlo, yo
creo que debemos contar con otros aliados
profesionales. Lo ideal seria que los
diferentes profesionales, los tratamientos
polivalentes que se dicen ahora, pudieran
darse bajo un mismo techo y bajo una
convivencia coordinada.

mientas que ellos inventen, que siempre son
singulares, Y luego vamos viendo... Si
partimos de ese respeto, del respeto a la
singularidad en el mundo de los autismos, y
creo que en todos los ambitos, yo creo que
como sociedad vamos a ganar mucho.

Pienso que no hay mejor manera de
responder a la fragmentacion y a la
disociacién, que es el problema esencial
del funcionamiento autistico... Casi no me
atrevo a decir el funcionamiento psicético
porque ya hay una larga tradicidn social y
psicoldgica y psiquidtrica que tiende a
alejar todo lo que sea autismo de todo lo
que sea psicosis.

Pero entiendo que nuestro papel esencial
es recomponer lo que estd fragmentado,
reunir y dar coherencia a lo que esta
disociado y de esta manera entender el
sufrimiento  psicoldgico, intrapsiquico,
intimo y explicar las consecuencias que ello
tiene en lo relacional y en lo adaptativo o lo
inadaptativo. Y, después de comprenderlo,
tratar de aliviarlo.



. 10 ahos pensando los autismos

— Sharon Ostfeld -

Se me ocurren dos principales. Uno se
refiere a los nifos pequerios — los bebés —y
sus familias. El énfasis estd en comprender
codmo se construye la relacion entre padres e
hijos de manera diferente cuando un nifio
pequefio tiene autismo. Es fundamental
incluir a los padres en la psicoterapia con
nifios pequeiios. La psicoterapia para padres
e hijos es una de las formas mas
importantes de trabajar con ambos. Este
enfoque se centra en ayudar a los padres a
comprender a sus hijos pequefios y, a su vez,

— Andrea Podzamczer —

en ayudar a los padres a comprender a sus
hijos a través del juego y del fortalecimiento
de las capacidades tanto de los padres como
de los nifios. Esta es una de las principales
maneras de trabajar con nifios pequefios
con autismo y sus familias.

El segundo mensaje se refiere al trauma. No
me refiero al trauma como explicaciéon o
causa del autismo en si, sino al hecho de
que muchas personas autistas experimen-
tan traumas con mayor frecuencia que la po-

Tanto los autistas como sus familias nos
transmiten mucho su sufrimiento, nos
hablan mucho de la necesidad que tienen
de ir a lugares publicos tan sencillos como
un parque o un restaurante o la playa y
cémo a veces se les complica cuando el
nifo o la persona con autismo entra en
crisis y entonces la gente los mira... se
sienten juzgados. Yo «creo que es
importante poder transmitir esto porque
necesitan sentirse comprendidos, no
juzgados... que se les trate con respeto en
estas situaciones, no hacerles sentir, como
ellos nos tranmiten a veces, que tienen un

hijo maleducado, sino que tienen un nifio
con dificultades y en ocasiones se hace
muy dificil evitar o contener las crisis.

Por tanto, yo creo que es importante
hablar de ello... para que las familias de
estos nhifios no se vuelvan familias autistas,
gue no abandonen la posibilidad de salir al
parque, ir a restaurantes... porque también
necesitan, tanto los niflos como ellas, la
relacién social y sentirse estimulados. Si de
verdad queremos apoyar la inclusion social,
debemos tener en cuenta este tipo de
situaciones.

blacién general. Esto puede deberse a una
mayor sensibilidad a diferentes eventos,
pero también a que estan mas expuestas a
la incomprension e incluso al abuso por
parte de su entorno. Creo que este trauma
objetivo en sus vidas a menudo no recibe la
atencion ni el espacio que merece. Por lo
tanto, al hablar de ayudarlos, siempre se
debe investigar el trauma cuando se trabaja
con una persona con autismo vy, en
ocasiones, puede requerir intervenciones
postraumadticas especificas.

Y también nos transmiten mucho Ila
necesidad de tener espacios ludicos... nos
hablan de veranos, que se les hacen muy
largos; ademads, se da una casuistica,
aquellos nifios que tienen un autismo mas
severo y que tanto ellos como sus familias
mas necesitan una red, sentirse ayudados y
sostenidos, son los que disponen de menos
recursos. Yo creo que es importante que
hablemos de cdmo ir instaurando mas
recursos ludicos para todos estos nifos y
adultos con autismo.
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¢Qué mensajes son mas i

transmiten las personas

— Ema Ponce de Leon —

El mensaje mas importante para mi se
define en el lema nada sobre nosotros sin
nosotros y creo que destaca que no son
objetos de estudio sino sujetos de derecho.

Las familias subrayan la necesidad de una
red de sostén no soélo terapéutica, sino social
y econdmica y el fin del estigma que
culpabilizaba a los padres. Y esto tuvo su
origen en el contexto del descubrimiento de
cuadros autisticos después de la guerra y

— Jorge L. Tizén —

condiciond la visién de Kanner, que luego la
rectificd, pero sin duda influyd en el peso
otorgado al ambiente, especialmente a las
madres, en las primeras teorias psicoanaliticas
sobre el autismo. Esto afortunadamente ya se
siente lejano en la practica y en las teorias.

El mensaje principal es el camino que va del peso
sobre los padres hacia la responsabilidad social
compartida acerca de las personas autistas.

Yo os diria que partiendo de esa
perspectiva de que hoy el
pseudodiagndstico de TEA se suele usar
como una generalizacion  abusiva,
partiendo de ahi, yo creo que el mensaje
fundamental que nos transmiten las
familias y allegados de las personas con
autismo es que necesitamos ayuda vy
consideracidn social.

Este es el mensaje fundamental, creo yo.

Y ademds ayudas especificas, menos
dogmaticamente medicalizadoras, sino mas
basadas en las relaciones y los problemas
relacionales que tenemos en la vida
cotidiana.

Pero, incluso pasemos de pantalla, vayamos
un poquitin mas alld de esa pantalla
habitual y que es real. Yo personalmente
creo y entiendo que lo que nos transmiten,
mas alld de lo consciente, verbal vy
dominante en las redes, lo que nos
transmiten los pacientes o los sujetos con
autismo y sus allegados es que necesitamos
poder pensar y reflexionar sobre los niveles
de la contencidn, de lo que yo llamo los ni-

veles de la contencién a nivel psicosocial.
Tenemos que pensarlo de otra forma.
Tenemos que pensar de otra forma cémo
puede contribuir, la comunidad en general,
en los cuadros psicopatoldgicos, pero mas
todavia en el autismo.

Recordad que yo suelo hablar de los siete
niveles para la contencion de la tendencia
al desequilibrio mental, que son
perfectamente validos, mas que validos
necesarios de tener en cuenta con cada
caso de autismo.

Es decir, el primer nivel, cédmo les
ayudamos a nivel de su mundo interno,
tanto al paciente como a la familia.

El segundo nivel, cbmo aumentamos sus
capacidades yoicas.

El tercer nivel, el uso del cuerpo y la
vivencia del cuerpo.

El cuarto nivel, la familia y los diversos tipos
de familia en un mundo donde la familia
estd siendo tan variada y con tan multiples
tipos.

Es un mensaje de reivindicacion de la familia
también como conocedores de su hijo, o sea
que el desafio no termina en una sesién de
45 minutos, el desafio es el supermercado,
el cumpleafios, la escuela que no integra...
Su mensaje es el llamado a la
corresponsabilidad social, o sea el autismo
no es un problema de la familia, es una
caracteristica de diversidad humana que la
sociedad debe aprender a sostener.

Las redes sociales, pero tanto las carnales
como las informatizadas, no sélo las
informatizadas.

Qué escolarizacion y qué trabajos protegidos o
no, se necesitan después y como protegerlos
socialmente.

Y desde luego un replanteamiento de las
relaciones entre los diversos equipos que en
todos los casos de autismo grave estdn
participando en esos cuidados y que deben
coordinarse de alguna forma mucho mas
eficaz y eficiente de lo que hoy sucede.

En conjunto, yo creo que el mensaje
fundamental es profundo. Hay que reconocer
la dignidad y diversidad y los derechos de las
personas con todo tipo de trastornos
mentales, incluido el autismo. Y eso es basico
para promover una sociedad mas justa, es
decir, mas inclusiva y solidaria; es decir,
realmente democrdtica. La base de la
democracia y de la atencion comunitaria a la
salud mental es precisamente ese
reconocimiento de la diversidad y las
diferencias, no sélo de las neurodivergencias y
otras neuras, sino de la diversidad en general.
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— Lluacia Viloca -

Los familiares, sobre todo, yo creo que
expresan que cuando sus hijos eran
pequefios fueron muy acompafiados, pero
gue después, de mayores, cada vez hay mas
soledad; en el sentido de qué se encuentran
estos chicos, que se pudieron ir
desarrollando, pero que después en la
adolescencia o en la edad adulta se
encuentran con dificultades de integracién y
también las familias de acompafiamiento.
También creo que hay mucha dificultad, que
ellos expresan, a nivel de cuando el chico
debe entrar en la vida laboral. En ese
momento se encuentra con dificultades y no
existen acompafnamientos.

Por otro lado, también expresan la dificultad
de realizar tratamientos, de encontrar
posibilidades para realizar un tratamiento
mas intensivo, como quizds tuvieron los
primeros afios en el CDIAP.

Y después, los tratamientos. Aunque se
estan desarrollando muchos proyectos para
dar una atencién y acoger a los nifios con
TEA, creo que los familiares sienten que
deberia haber muchos mds tratamientos,
mucho mas acompafnamiento terapéutico.

También creo que los familiares han influido
mucho en que se llevara a cabo una escuela
inclusiva, pero muchos estdn desengafiados
porque ven que tampoco la escuela ha
ayudado a los nifios a integrarse mas,
cuando ya son mayores.

Se deberia priorizar mas el tratamiento
adecuado que ayudara a poder simbolizar a
los nifios, mas o menos. Durante muchos
afios la escolarizacion no debe ser tan
importante, porque finalmente ahora los
maestros se encuentran en que deben ser
practicamente terapeutas y los nifios no

tienen capacidades mentales como para
poder alcanzar o integrar los conocimientos
escolares.

Se necesitaria mas tratamiento y menor
escolarizacién a nivel de escuela ordinaria. Y
la escolarizaciéon que pudiera darse mas
adelante o de otra manera, pero que no
recayera tanto el peso sobre la escuela.
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¢ Qué papel pueden jugar las revistas y los
espacios de pensamiento como eipea en el campo

— Esperanca Castro —

de los autismos?

— Sara Codina -

Las revistas y espacios de pensamiento
como eipea juegan un papel muy
importante porque son medios de reflexion,
reciclaje y resistencia. Aportan humanismo
cuando reivindican la importancia del
vinculo, la singularidad y el trabajo desde la
complejidad, frente a la simplificacion y la
homogeneizaciéon. Reflexionan sobre las
posibles causas del sintoma, amplian vy
enriqguecen el pretendido pensamiento
cientifico Unico. Se plantean la utilizacién, no
siempre justificada, de los farmacos y las
intervenciones basadas prioritariamente en
soportes tecnoldgicos y modificaciones de
conducta automatizadas.

Proponen e incentivan el cuestionamiento
periddico y la duda necesaria frente a la
rigidez de verdades establecidas.

Quiero poner en valor el caracter
democrdtico de la revista eipea y sus
publicaciones por permitir el acceso
gratuito. Por escuchar y dar voz a
profesionales del ambito, clinico, educativo
o social y a las familias, que con sus
aportaciones enriquezcan la comprension y
el acompafiamiento de los autismos, con la
mirada psicodinamica que caracteriza a
eipea.

El papel que pueden jugar revistas y espacios
como eipea creo que es importante, porque
son espacios seguros, de confianza, donde
encontrar informacion sobre el autismo,
informaciéon actualizada, informacion que te
ayuda a acompaiiar, te ayuda a conocer, te
ayuda a conocerte a ti misma. Yo pienso que si,
que son espacios que vale la pena que estény
que pueden ayudar a personas a comprender
mejor el autismo y también a entender que
vivimos en un mundo que al final nos
pertenece a todos por igual y que quiza
deberiamos hacerlo un poco mas... no
inclusivo, porque no hay que incluirnos en un
mundo que realmente nos pertenece, sino un
mundo donde realmente haya una
convivencia de todas las formas distintas de
percibirlo.
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nos pensando los autismos

- Cipriano Jiménez —

Sé del esfuerzo, dedicacién y compromiso que
supone la edicion de una revista como eipea y
lo sé por experiencia propia como director de
la revista Maremagnum, que desde 1997
edita la Federacion Autismo Galicia en
Santiago de Compostela. Con toda seguridad,
eipea esta guiada por la pasion por el saber,
una de las tres grandes pasiones que
gobernaron la vida de Bertrand Russell, junto
al anhelo de amor y sobre todo a la busqueda
y difusién del conocimiento.

La revista eipea publica regularmente
contenidos que giran alrededor de los
autismos, orientados a transmitir conocimien-
tos a través de los autores/as que intervienen
en cada una de sus publicaciones, para el de-

— Cristina Laborda —

Primero, felicitaros por estos 10 afios de
recorrido, que no es poco, sostener un
espacio de palabra como es eipea en este
formato revista. Para nosotros es muy
importante que existan estos espacios
porque acogéis de una manera muy
respetuosa el mundo de los autismos en
primera persona, pero también es muy
importante todo lo que trasladais y nos sirve
mucho a las familias y también a los
profesionales y a las personas que se puedan
encontrar en su dia a dia con personas con
autismo o con diversidad funcional.

Espacios como eipea y también como Andar
de nones, sostenerlos durante 10 afos y dar a
través de estos proyectos visibilidad y palabra
a personas con autismos, para nosotras es
fundamental porque es sostener otra manera
de estar en el mundo, con sus
particularidades y lo que conlleva; esto es, lo
primero, un posicionamiento politico muy
importante y también trasladar que la
sociedad tiene que ser lo mas diferente y lo
mas diversa. Y luego alejarnos también de
estos discursos capacitistas que lo que hacen
es poner en el centro de todo la produccion y
la capacidad de producir. Y creo que nos
tenemos que bajar de esos discursos porque
nos hace mucho dafio como sociedad.

bate entre terapeutas, educadores/as en la
ardua y retadora complejidad de los autismos,
sumados a los constantes descubrimientos
alrededor de los autismos.

La revista eipea impulsa el acceso a la
informacién en un campo tan especifico y
problematico como el de los autismos,
ofreciendo una perspectiva mas actualizada
que otro tipo de publicaciones.

Nos queda por analizar los resultados de eipea,
entre sus autores y lectores. Las cuestiones
gue nos planteamos serian: ¢Cuales son sus
riesgos y convivencia con otros medios como
los digitales? ¢ Crea grupos de lectores/as, foros
de debate, como medio idéneo para el conoci-

— Alberto Lasa —

miento de los terapeutas y/o educadores que
trabajan en el campo de los autismos? ¢Qué
ventajas, desventajas o complementacion
tiene eipea con otras revistas electrénicas y/o
digitales? ¢Se puede ir mas alla de los objetivos
fundamentales de una revista como eipea que,
ademas de ocuparse de los autismos, pueda
introducir otros campos como, por ejemplo,
sociales y/o culturales con la finalidad de
compartir y ampliar el conocimiento y
despertar el interés e inquietud de sus
lectores?

La revista eipea estd, desde mi punto de vista,
potenciando y desarrollando un amplio
conocimiento de los autismos. Por todo ello,
larga vida a eipea.

Yo creo que las personas autistas debieran
tener el derecho a recibir los mejores
cuidados que nuestra sociedad pueda
ofrecerles vy, si las personas autistas tienen la
autonomia necesaria para hacerlo, la
libertad de elegir los tratamientos que
desean.

Creo que asi lo hacen y lo reivindican una
pequefia proporcién de personas autistas,
una pequefia minoria. Pero habitualmente
son las asociaciones de familiares y los
profesionales que les asesoran y que ellos
eligen los que determinan cudles son los
tratamientos que les convienen.

Son bien conocidas las tensiones que existen
entre los partidarios de diversas ayudas
psicoldgicas, diversas ayudas terapéuticas.
Son también conocidas las tensiones que
existen entre las asociaciones de familiares y
las  propuestas de otros medios
profesionales; por ejemplo, a veces con los
profesionales de la salud publica existe una
buena coordinacion y otras no es asi, como
bien sabéis.

Creo que seria lo deseable, si es posible, que
revistas y espacios de pensamiento jueguen
el papel de proporcionar un espacio para

debates, reflexiones y propuestas sin sesgos
partidistas. Ahora todo el mundo pretende
posicionarse desde la evidencia cientifica
demostrada, es obligatorio presentarse con
esa etiqueta, pero lo que haria falta es que
nuestros espacios de reflexion nos lleven a
definiciones y a decisiones no excluyentes,
que no limiten la libertad de opciones
terapéuticas que también deberian tener las
personas con TEA.

En definitiva, creo que el papel de esta
revista o de las que pretenden algo parecido
seria contribuir a una buena y amplia
informacion sobre la complejidad de lo que
el autismo es y de lo que las personas
autistas y sus familiares tienen que afrontar
y ofrecer informacién veraz sobre lo que
nuestra sociedad y la ciencia puede
realmente ofrecerles, en estos momentos.
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¢Qué papel pueden juga

pensamiento como eipe

— Sharon Ostfeld —

Creo que las revistas y espacios académicos
similares pueden desempefiar un papel
importante al incluir activamente a las
personas con autismo, tanto como autoras
como revisoras de articulos. Existe un
principio que las personas con autismo
suelen expresar: “Nada sobre nosotros sin
nosotros”, lo que significa que desean ser
incluidas en la forma en que pensamos y
escribimos sobre el autismo. Creo que este
principio debe respetarse plenamente.

— Andrea Podzamczer —

Otro aspecto importante es el papel de los
espacios de comunicacion y reflexion fuera
de las revistas académicas tradicionales. La
comunidad virtual es muy activa para las
personas con autismo. Actualmente existen
numerosas plataformas en linea — podcasts,
canales de YouTube y otros medios — donde
las personas autistas comparten sus
experiencias y dificultades. Esto crea un
espacio importante para que las personas
sin autismo comprendan mejor las experien-

Revistas como eipea desempefian un papel
importante a muchos niveles. Sobre todo, a
nivel de estimulo a los profesionales para
que podamos seguir pensando,
escribiendo e investigando sobre los
autismos. Creo que es una muy buena
plataforma para poder leer a otros
profesionales, estimulandonos para poder

continuar nuestra labor. Pienso que
tenemos una funcién fundamental los
profesionales en este sentido, no

desfallecer en nuestro trabajo para poder

— Ema Ponce de Leon -

seguir ayudando a las personas con autismo
y sus familias y sobre todo a mejorar su
calidad de vida. Poder seguir viendo cémo
podemos acompafiar. Por tanto, revistas
como esta, nos ayudan en este sentido.

Al mismo tiempo tienen un papel
divulgativo importantisimo, creo que hoy en
dia poder explicar y hablar desde el
psicoanalisis sobre como entendemos los
autismos y poder escuchar diferentes voces
en la linea psicoanalitica, de diferentes

cias de las personas autistas y, también, para
que las personas autistas se comuniquen
entre si. Creo que este avance es muy
importante, ya ha logrado progresos
significativos y probablemente seguird
creciendo en el futuro.

corrientes, es muy importante. Creo que a
veces no se nos ha escuchado lo suficiente y
ojala podamos ir teniendo mds escucha, una
escucha mas amplia. Que vaya mas alla de
los sintomas, que se puedan escuchar a las
personas con autismo y sus familias mas alla
de lo que se ve y, por tanto, que podamos
hacernos escuchar. Pienso que plataformas
como ésta son importantisimas para toda
esta cuestion.

La revista eipea es para mi muy especial.
Tiene muchas virtudes.

Una, es el acceso universal y online, gratuito,
generoso.

Otra, es la de un contenido seleccionado
cuidadosamente, actualizado, de calidad,
plural, donde hay lugar para todas las voces
gue se ocupan de un tema tan amplio y
dindmico como el del autismo.

Es un espacio que invita a la reflexion, a la
integracion de diversas perspectivas, de
diversas disciplinas, sin perder nunca de
vista al sujeto.
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Hay un didlogo permanente con la clinica y
con las diversas practicas de diversas
regiones, manteniendo preguntas abiertas
que van mas alld de los protocolos
simplificadores y la eficacia estadistica.

Creo que eipea es como una reserva de
conocimiento en la que se puede encontrar
rdpidamente informacion actualizada. Es
accesible para todos, profesionales,
estudiantes, padres, publico en general.

Creo que se ha convertido en una referencia
indispensable. Por ejemplo, a mi me ayuda
mucho con estudiantes que quieren
acercarse al tema del autismo y pueden

hacerlo de una forma amigable, ya que cada
articulo abre un mundo de perspectivas y de
referencias donde podran profundizar.

En lo personal, me siento muy honrada de
poder contribuir en algo como el enorme
trabajo que realiza el equipo de eipea para
mantener viva la idea con tanta generosidad
y entrega.

Gracias a eipea.



anos pensando los autismos

— Jorge L. Tizén -

— Llacia Viloca -

Bueno, en primer lugar, enhorabuena por
haber conseguido diez afios y estar
celebrando el décimo aniversario, porque
creo que este tipo de publicaciones, y mas
que estén en linea, tienen un importante
papel hoy en dia.

Sirven, por ejemplo, para abrir preguntas y
campos nuevos que en otros medios es
mucho mas dificil plantear. Sirven para
trabajar en una consideracion de los
cuidados y de las diferencias de forma mas
libre. Sirven para sostener, por tanto, la
complejidad en nuestro campo, que es
fundamental, y no actuar y pensar con
simplificaciones, = por  ejemplo, del
sectarismo biologista o del psicologismo
barato. También hay que tenerlo en cuenta
como limitacién.

Sirven como via de comunicacién abierta
entre profesionales, no sujeta al dominio de
los negocios especulativos. Y es que hoy en
dia la asi llamada medicina basada en la
evidencia, que deberia llamarse asistencia
basada en pruebas, se ha convertido cada
vez mas en un negocio especulativo, tanto
de las empresas que hay detras, como de
equipos diversos y de profesionales. Hay
que pensar que hoy en dia la publicacién en
una revista de alto impacto no disminuye
nunca los 20.000 euros. Hay que tenerlo en
cuenta. ¢{De ddénde vienen y a dénde van
es0s 20.000 euros?

Ademads, estas revistas como eipea sirven
también para que la poblacion y los
afectados puedan saber, si quieren, qué
piensan los profesionales y no queden del
todo absorbidos por un modelo de
comunicacion y un modelo de expresion,
otra vez basado en la desinformacién y en
negocios especulativos y cuentos chinos,
bueno, norteamericanos varios.

Bien, yo aprovecho este momento para
agradecer a todo el equipo de eipea todo el
esfuerzo que han hecho y la capacidad que
han tenido de encontrar articulos y personas
con ganas de publicar y que han publicado
cosas muy interesantes que han ayudado a
que se mantuvieran estos diez afios, que es
mucho para una revista mantenerse diez
afos.

La verdad es que, cuando empezd, yo tenia
la impresién de que no duraria mucho,
debido a las dificultades de obtener
articulos. Yo creo que es muy importante

porque ayuda a transmitir conocimiento, a
compartirlo, pero también estimula a que
las personas que estdn tratando a nifos
autistas desde diferentes areas, sea la
terapéutica, sea la escolar, sea en talleres
protegidos o residencias se animen a poder
publicar, a poder reflexionar sobre su trabajo
y a poder transmitirlo. Ayuda siempre que
otro pueda recibir una informacioén y uno
mismo pueda darse cuenta mucho mas de
lo que hace en su trabajo cotidiano.

Yo realmente siempre animo a que la gente
publique.
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. Como imaginas los proximos diez anos en
la investigacion, la clinica y el pensamiento

sobre los autismos?

— Esperanca Castro -

En el momento actual me resulta
especialmente dificil imaginar el recorrido de
las investigaciones, la clinica y el pensa-
miento sobre los autismos en los préximos
diez afios. Si la mirada es macroesférica, creo
que la politica global y local, las corrientes
ideoldgicas y las tendencias econdmicas ten-

dran una influencia directa en estos aspectos
y, por tanto, no seran ajenos a intereses y
sesgos no estrictamente  profesionales.
Asimismo, estoy convencida de que se seguira
investigando, reflexionando y trabajando
desde un posicionamiento integral; y
reforzando la interaccion entre las investiga-

ciones médicas, bioldgicas, la psicologia, la
psicopatologia y la sociologia, en favor de la
construccion del mundo interno y la
intersubjetividad, a la vez que anclando las
bases del sistema social inclusivo. Camino, sin
embargo, que no estara exento de dificultades
y divergencias.
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nos pensando los autismos

— Sara Codina* -

Quiero imaginar que en los préximos diez
anos estaremos mas unidas las personas que
conformamos la comunidad autista, porque al
final creo que debemos tener una lucha
comun, que consiste en luchar por unos
derechos que nos pertenecen y se vulneran a
diario en todos los ambitos.

También un mayor protagonismo de la
persona autista, que se le escuche mas, pero
también que se la tenga en cuenta en
entornos como puede ser la investigacion,
gue dejemos de ser el objeto investigado o el
sujeto investigado y también formemos parte
de esta investigacion porque podemos
hacerlo y debemos hacerlo.

- Cipriano Jiménez —

Quiero imaginar que los diagndsticos estén
ma3s ajustados a la realidad, a este proceso de
diagnéstico, y tener acceso a un diagndstico
por la sanidad publica, que sea mas facil ese
acceso, que mejore la atencidn tanto sanitaria
a nivel de salud fisica, de salud mental,
también la educacion, los entornos educativos,
todo esto es importantisimo.

Quisiera que se diera visibilidad, que haya una
educaciéon desde muy pequefios, en la
neurodiversidad, porque al final los nifios
aprenden lo que ven en casa y lo que les
ensefian en la escuela. Creo que de muy
pequefios debemos entender que vivimos en
un mundo de naturaleza diversa, donde todas

Las investigaciones futuras de los autismos
deberdan ocuparse desde su infancia,
evolucién, desarrollo y sobre todo del
envejecimiento, no solo por razones de
planificacién, sino también por problemas
de prevencion y de la salud. Los cambios
cerebrales en la edad adulta podrian darnos
pistas sobre la biologia de los autismos y de
las afecciones, como la demencia o la
comprension neurobiolégica del Alzheimer.
Los cambios en la cognicién con la edad es
otro tema importante en la variabilidad de la
vida en los adultos, a través de criterios de
evaluacion mas amplios con la propia
persona con autismo y su familia. éLas tasas
de enfermedades mentales o fisicas
relacionadas con la edad son mas elevadas
en los autismos? ¢Y por qué?

— Cristina Laborda —

¢El presumible 1% de la poblacién de edad
avanzada que cumple con los criterios para
el autismo estd aclarado? Establecer un
diagndstico  retrospectivo en  clinicas
geridtricas, con poca probabilidad de
recopilar antecedentes del desarrollo, sera
un desafio. Los estudios longitudinales que
siguen a los adultos desde la mediana edad
hasta la vejez seran necesarios, teniendo en
cuenta los cambios en los criterios de
diagndstico que crean diferencias entre los
adultos diagnosticados en la infancia y los
que reciben el primer diagndstico segun los
criterios mas amplios actuales.

Los autismos ya no son raros, pero aun no se
diagnostican como se deberia en las
mujeres. En la década de 1980, la proporcién

Yo no soy investigadora ni estoy en el
mundo académico, pero en estos diez
proximos afos si que me gustaria que la
investigacion fuese de la mano de la
practica.

Siempre hemos dicho que nos gustaria
mucho, por ejemplo, trabajar desde Andar
de Nones, con un espacio creativo, con un

entorno mas académico; alguna vez lo
hemos hecho, es fundamental.

¢Por qué? Porque hay que aunar todos los
esfuerzos desde lo tedrico a lo practico, para
generar espacios que son muy necesarios en
nuestras ciudades, donde puedan habitar de
manera singular personas con diferentes
diagnésticos o diferentes maneras de estar
en la vida.

las personas son diferentes y hay personas que
tienen una forma diferente de percibir el
mundo y tienen unas necesidades distintas.

Y, por otra parte, que deje de existir un
enfoque que intenta convertir a las personas
autistas en personas neurotipicas, que intenta
que la persona no lo parezca, al final la persona
es lo que es y ya estd. Mas bien, que se eduque
al entorno, no que se focalice todo sobre la
persona y que la persona tenga que hacer
cambios, sino que se entienda que donde
deben producirse los cambios habitualmente
es en el entorno, el que debe adaptarse, y
hacer que el entorno sea amable para todas
las personas autistas o no autistas.

de hombres - mujeres en los autismos era
de 4 a 1, llegando quizas a 10 a 1 para las
personas con Sindrome de Asperger. En
general, las mujeres rara vez se veian
afectadas por el autismo, pero, cuando
estaban afectadas, lo estaban mas. ¢Existiria
un efecto protector femenino? ¢Por qué son
diagnosticadas mas tarde que los hombres?
Mujeres con Sindrome de Asperger me han
comentado que se sienten doblemente
marginadas, por ser mujeres y ademas con
autismo.

Yo creo que para eso es importante que
desde la academia y desde la practica se
generen puentes para pensar todos juntos,
también con las personas con autismo,
cdmo queremos construir unos espacios
mas humanos y mas dignos para todos.
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¢Como imaginas los proximos

clinica y el pensamiento sobre

— Alberto Lasa —

Veo que preferis utilizar el plural.

Bueno, como sabéis, yo me he interesado
bastante por la historia en paralelo de la
psiquiatria con respecto al autismo y una
cosa que llama la atencion, al igual que en el
resto de las ciencias, es que las cosas no son
de una progresion permanentemente
creciente, de la ignorancia al conocimiento y
a la solucion.

En la historia del autismo, como en la de la
psiquiatria, como en la de las ciencias, hay
épocas, hay épocas mejores y hay épocas
peores, hay épocas de progreso y épocas de
retroceso y sigue siendo asi en el momento
actual.

Hoy en dia, estd claro que estan
predominando  mayoritariamente  los
aspectos neurobiolégicos del autismo. En
realidad, siempre ha habido este interés por
los aspectos neurobiolégicos, pero hoy en
dia con el progreso particularmente de las
técnicas de imagen cerebral y con los
progresos de la genética, hay una gran
fascinacion por el tema del autismo. La
neuropsicologia  también  esta  muy
impactada por esta fascinacion, en
particular las corrientes neurocognitivistas.

Entonces, yo imagino que las lineas de
investigacion van a continuar priorizando lo
que estd interesando ahora, a las
tecnologias médicas, a la genética, la
neuroquimica, las técnicas de imagen

cerebral, por los intereses econdémicos y
académicos que estan detras y estd muy
bien que asi sea.

Curiosamente, a lo que si se esta resistiendo
el autismo es a la entrada de Ia
psicofarmacologia. Es una pena que la
psicofarmacologia no haya conseguido hasta
ahora aportar propuestas de tratamientos
especificos para el autismo. Yo no sé si ahora
con la consagracién universal del concepto
de TEA y con la multiplicacion de casos que
esto ha supuesto, los TEA serdan un mercado
comercial mas amplio que interese mas a la
industria farmacéutica. Si va a ser asi, ojala
sea para beneficio de la investigacion
especifica respecto a farmacos Uutiles en el
autismo.

Queda la cuestion de qué va a pasar con los
tratamientos psicoldgicos relacionales, entre
los que yo incluyo los inspirados por el
psicoanalisis. Lo digo porque pareceria que,
con el auge actual de lo neuroconductual, lo
psicodinamico, lo psicoanalitico, se hubiera
extinguido definitivamente. No es asi. Creo
que este tipo de tratamientos gozan de
buena salud tanto en lo publico como en lo
privado, inspiran muchos abordajes de tipo
psicopedagdgico, y a la vez existen
tratamientos especificamente inspirados por
las corrientes psicoanaliticas que no ahora,
sino siempre, han tenido el inconveniente
de que quedan limitados a una poblacién
reducida por su coste. Y no solo por su
coste, sino también porque un tratamiento
gue trabaja con lo simbdlico légicamente
necesita una capacidad que
desgraciadamente no todos los afectados de
autismo tienen.

Ya he dicho, respondiendo a otra pregunta,
que creo que los tratamientos psicodinami-

cos,  psicoanaliticos  seran  siempre
minoritarios, pero en la medida en que
buscan una relacién que incluya un
conocimiento de los procesos psiquicos
intimos y su incidencia y su influencia en los
sintomas y las capacidades adaptativas,
siempre podran ser beneficiosos para ciertos
pacientes, también para pacientes autistas.

Para terminar, no hace falta insistir aqui,
porgue yo creo que sblo convenceria a los
gue ya lo saben, que la neurobiologia actual
ha rescatado la importancia de las
relaciones precoces, la importancia del
apego temprano y la influencia de Ila
epigenética y de estas relaciones tempranas
en la constitucion del cerebro y en el
crecimiento de sus multiples conexiones,
pero en un crecimiento en sentido
anatémico y fisiolégico.

Y hoy en dia la utilidad y eficacia de las
intervenciones terapéuticas basadas en las
relaciones interhumanas tempranas ya esta
reconocida por multiples corrientes tedricas
y es compatible con la genética y la
neurobiologia actual. Estd tan claro que
parece mentira que haya que recordarlo.

Por eso creo, y terminaré aqui, que
testimoniar sobre lo minoritario, pero valido y
juzgar lo universalmente aceptado y hacerlo a
contracorriente  de ciertas  afirmaciones
excluyentes y cuestionables debe ser un
objetivo de revistas como eipea, que es la que
nos ha convocado, y a quien agradezco esta
oportunidad que nos dais de expresarnos.

Muchas gracias.
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nos pensando los autismos

— Sharon Ostfeld -

Mi mayor esperanza es, por supuesto, que
alguien responda finalmente a la pregunta
mas fundamental de todas: équé ocurre en
el autismo? ¢Por qué se produce? éQué es
diferente en el cerebro neurodivergente de
las personas con autismo? ¢Y como se
desarrolla de forma diferente desde el
nacimiento? Creo que ya conocemos
muchos aspectos fenomenoldgicos del
autismo — como, por ejemplo, como es la
experiencia y cudles son las dificultades —,
pero la cuestidon de por qué se produce
sigue siendo un gran interrogante sin
resolver. Aunque se han invertido miles de
millones de ddlares en investigacidn, esta
sigue siendo una cuestion fundamental.

La segunda pregunta importante que me
gustaria que se respondiera esta estrecha-

— Andrea Podzamczer —

Imagino que habra avances, creo que debe
haber avances a nivel clinico y médico sobre
los autismos, sobre todo en lo que se refiere
a la etiologia, que para mi sigue siendo el
gran misterio de este funcionamiento
mental. Ojala que en este sentido haya mas
avances y esto nos ayude a poder trabajar
cuestiones del orden de la prevencién, pero
sobre todo también del tratamiento, que los
profesionales podamos trabajar con mayor
conocimiento de causa y esto acabe
revirtiendo en mejoras en los tratamientos y,
por tanto, en la calidad de vida de estas
personas y sus familias.

Y también afiadiré como me gustaria que
fueran los préximos diez afios... que el
psicoandlisis tenga mas cabida en las
instituciones publicas, en los hospitales,
universidades y en los medios de
comunicacion. Que se nos pueda escuchar
como pensamos y como entendemos los
autismos y asi poder ir mas alld de los
sintomas, que los sintomas del autismo no
sean una conducta a eliminar, sino que sean
entendidos como una solucion que ha
encontrado el sujeto con autismo para
soportar sus angustias mas primarias. Por
tanto, esta es la parte que me gustaria ver
avanzar en los préximos diez afios... ojala
que los psicoanalistas también podamos
seguir investigando y yo diria investigando
mas... y que por fin podamos conocer la
etiologia del autismo y asi entenderlo con
mayor profundidad.

mente relacionada: épor qué ha habido un
aumento tan grande en los diagndsticos de
autismo? En los ultimos 20 afios, las tasas
de diagndstico han aumentado
significativamente. Hoy en dia, se suele
decir que aproximadamente 1 de cada 50
nifios recibe un diagndstico de autismo,
mientras que cuando yo empecé a
aprender sobre el autismo, la cifra era
cercana a 1 de cada 500. Esto representa
un aumento de diez veces en la prevalencia
y este fenémeno aun no se comprende del
todo.

Si el autismo es en gran medida una
condicién genética congénita, la genética
por si sola no puede explicar un aumento
tan drastico. Creo firmemente que puede
haber influencias ambientales que acttan

— Ema Ponce de Leon —

muy temprano en el desarrollo —posible-
mente durante las etapas fetal o neonatal—
que afectan el desarrollo cerebral en
algunos ninos. Esta es una cuestion
importante para futuras investigaciones,
aunque no sea mi campo de
especializacion.

Como clinica, me encantaria que se
adoptara un enfoque mas inclusivo sobre el
autismo, con una mayor comprension de
como trabajar con padres e hijos en
conjunto, centrandose especialmente en la
interaccion entre padres e hijos en el
autismo.

Estos, creo, son los principales retos que
debemos afrontar en la préxima década.

En primer lugar, imagino una clinica de la
interdisciplina real, donde la genética y la
neurociencia se integren con una mirada a la
subjetividad, mayor integracion de enfoques
que no compitan.

Por otro lado, mi aspiracion como
psicoanalista es que las psicoterapias
psicoanaliticas del autismo no sélo se
mantengan como un tratamiento valioso
para el autismo, sino que se multipliquen las
investigaciones que demuestren la eficacia
de estos tratamientos.

Es algo necesario en el mundo de hoy
complementar las distintas formas de
investigacion clinica, conceptual, cualitativa
Yy cuantitativa.

Por otro lado, creo que va a haber mayor
conciencia y conocimiento social del
autismo, esperemos que menos prejuicios o
conocimientos superficiales, o sea, ver al
autismo como una forma de percibir y
organizar la mente y el mundo.

Y creo que seguramente veremos un mayor
peso de la voz de los propios autistas en el
disefio de politicas publicas y una
investigacion mas enfocada en la salud
mental, tomando en cuenta la ansiedad, la
depresion, asi como el envejecimiento en el
autismo, temas que apenas hoy hemos
empezado a comprender.

Yo creo que el desafio de los proximos afios
no sera solo decidir quién entra o no en el
espectro, sino cdmo logramos que las
neurociencias y el psicoandlisis dialoguen para
sostener esa singularidad de cada sujeto.

En definitiva, que el diagndstico sea un
punto de partida para el encuentro y no una
pared que nos aisle del paciente.

Espero que se hable mas de convivencia que de
inclusion, que se investigue el drea de los
adultos autistas para mejorar su calidad de vida.

Para cerrar, recordaria a Lebovici cuando,
adelantandose a lo que vendria, dijo que el
psicoanalisis no tenia por qué temer a los
avances de las neurociencias, sino al
contrario, enriquecerse con ellos.

Ante la advertencia de Uta Frith sobre el
riesgo de una inflacién diagndstica que al
final desdibuja el autismo, nuestra tarea
sigue siendo el no perder de vista al sujeto y
creo que el desafio actual sigue siendo esta
articulacion cerebro-psiquismo y que la
neurociencia nos ayude a entender el como
del funcionamiento cerebral que da soporte
al sujeto, sus fallos, mientras nosotros
seguimos apostando por el quién de la
subjetividad. Mientras la neurociencia nos
explica el fallo, el psicoandlisis se va a seguir
ocupando de la narrativa que ese nifio y sus
padres construyen sobre ese fallo.
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¢Como imaginas los proxi

clinica y el pensamiento s

— Jorge L. Tizén —

Es una pregunta interesantisima, pero
larguisima. A ver, dejadme decir algunas cosas.

Me la imagino o desearia que fuera menos
biocomercial y mas relacional o asistencial.

Me la imagino o desearia que pudiera
atender a las personas como diferentes y en
sus diferencias, algunas de ellas implican
rasgos autisticos y otras no, y cuales son los
problemas de las que si y de las que no.

Y después hay una decision pragmatica. El
que haya sufrimiento. El que haya
sufrimiento humano no significa que sea
sujeto de la psicopatologia, la psiquiatria, la
psicopatologia aplicada, sino que hay
sufrimientos humanos que se resuelven,
afortunadamente la mayoria, de otras
formas y sobre todo en la comunidad y con
los allegados.

Hay que tener claro que la psicopatologia no
se dedica a tratar todos los sufrimientos
humanos, ni siquiera todos los psicoldgicos,
sino aquellos que tienen una ayuda
profesional probada y que una sociedad
concreta decide tratar o no tratar. Eso es la
psicopatologia en realidad. Entonces tiene
que estar mucho menos apoyada en la
genética y el neurodesarrollo. éPor qué no
hablar del psicodesarrollo y tener en cuenta
el psicodesarrollo?

I nm.nmm [

Mmlmarm

Es verdad que, en el momento actual,
ademds, hay centros y equipos
interesantisimos en investigacién, como el
Audit Center del Reino Unido, o en Estados
Unidos los equipos de la Universidad de
California, Los Angeles, o la Simons
Foundation, o el equipo de Stanford, o el
equipo de los Servicios Sociales y las
Ciencias Sociales para la Innovacion.

Y en Europa también hay equipos potentes,
como por ejemplo el de Autism Innovative
Medicine  Studies. iMedicine Studies!
Fijense que ahi ya esta el sesgo, incluso en el
titulo, y estd financiado por la industria
farmacéutica. Este es el problema del sesgo
que les digo.

Y encima se echa en falta la investigacion y
la incidencia del autismo en otras culturas.

El colonialismo y el racismo de nuestro
mundo resulta que repercuten asi de
directamente en nuestro campo y nuestra
clinica. ¢Como se da, qué prevalencia, qué
incidencia, qué cuidados tiene el autismo en
otras culturas?

Ademads, en este campo de la investigacion
futura, la genética es una investigacion que
hay que desarrollar, pero resulta muy poco
util con conceptos tan flojos como el de TEA,
con una extension conceptual tan amplia.
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Sin embargo, eso no quita que habrd que
desarrollar y vale la pena seguir desarrollando
y tiene mucho futuro, la imagineria cerebral,
las técnicas neurofisioldgicas, las inteligencias
artificiales y los chatbots. ¢ Por qué no?

Pero también habrd que experimentar y
observar cientificamente lo relacional.

Necesitamos mas observacion e investigacion
cientifica de por qué algunas personas
estructuran lo que yo llamo la organizacién
autistico-adhesiva y qué papel juegan las
emociones en esa estructuracién y cémo la
organizacion autistico-adhesiva se relaciona
con otras suborganizaciones como la
simbidtica-autistica o el derrumbe-psicético y
como se relaciona con la organizacion
paranoide de la relacion.

Pero bueno, todas estas investigaciones ya
veremos si se realizan y por donde siguen,
porque para que sigan por una perspectiva
menos sectaria, mas amplia, mas relacional,
significa que no triunfen el tecnofascismo y el
tecnopoder, que ahora estdn presionando
fuertemente.

Como suelo decir en estos campos, un
mundo mejor es posible, pero hay que
trabajarselo.
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anos pensando los autismos

— Llucia Viloca -

Yo tengo la esperanza de que habra mucha
mas investigacion tanto neurocientifica
como investigacion clinica, que significa
también repensar, experimentar, hacer una
valoracién de los diferentes tratamientos y
que, por eso, la publicacion es muy
importante.

Y, en este sentido, me imagino que también
dara lugar a que podamos diferenciar, como
decia antes, dentro del abanico de los TEA,
diferencias que permitan reformular o
reestructurar un poco la psicopatologia, la
denominacién de distintos aspectos de la
psicopatologia.

Espero también que los tratamientos
puedan ser intensivos en todas las edades,
pero que también se cuide mucho a los
adultos, también a aquellos adultos que son
muy funcionales, que pueden trabajar, que
pueden tener éxito, pero que de alguna
manera pueden, por sus caracteristicas,
tener dificultades de ensamblaje y que ello

haga que sus trabajos no sean estables. Si
existe un acompafiamiento o un
conocimiento mas profundo y una
aceptacion general de la sociedad, ayudara a
gue estas personas puedan acoplarse y no
tengan que quedarse sin trabajo.

Pienso que en estos momentos hay adultos
con TEA que estdn en casa solos y que no
existen suficientes puestos de trabajo
protegidos o residencias. En cuanto a las
residencias, trabajos protegidos, trabajos
ocupacionales o centros ocupacionales, me
parece  muy importante que los
profesionales puedan ser cuidados y los
usuarios lo sean mucho también, para que
sea un trabajo atractivo, no agotador, y esto
haga que no haya tantos cambios de
profesionales que no ayudan nada a las
personas con TEA. Tanto cambio, vya
sabemos que esto no ayuda, pero también
los profesionales no estan suficientemente
apoyados y suficientemente valorados
cuando es un trabajo de mucha dedicacion

personal y que necesitan recibir una
formacién continuada, un apoyo, estimulos;
un cuidado a los profesionales y también a
los usuarios.

Creo que en los préximos afios se podran ir
diferenciando las personas que son TEA — en
el sentido de que a nivel de comprension
psicodinamica, psicoanalitica, tienen unas
ansiedades catastroficas propiamente tipicas
del TEA, unas defensas de desconexién, de
desmantelamiento, de encapsulamiento
todo tipico del TEA — de las que tienen una
apariencia TEA, pero que en el fondo tienen
nucleos que nosotros llamamos sensoriales y
gue en momentos dados se pueden
desconectar, pueden tener dificultades de
relacion, pero en el fondo no existe el
encapsulamiento que tienen los autistas.

Se podria diferenciar entre defensas
autisticas y nucleos sensoriales y esto creo
que puede ir ayudando. Esto desde el punto
de vista mas psicoanalitico.

39
Revista eipea nimero 20, 2026



inff ©©)

www.eipea.com




	Revista número 20, primavera 2026
	– Sharon Ostfeld –


