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Editoria

Cualquiera que sea la mirada con la que
consideremos la cuestion, aquellos
(familiares o profesionales) que compar-
timos relacién con personas con autismo
solemos coincidir en nuestro deseo de
fomentar su expresion y en la valoracion
positiva que de ella hacemos. El dolor
y malestar psiquico que nos produce la
ausencia de una expresion “clara” por su
parte, clara en los términos en que asi la
suponemos, acostumbra a ser similar en
todos nosotros. Sin embargo, es también
frecuente advertir la diferencia en cémo
recibimos esa expresion cuando aparece y
podemos notar cdmo la cuestion se com-
plica cuando intentamos discernir si se
trata de una expresién adecuada. De ma-
neras mas o menos explicitas o ladinas y
con argumentos mas 0 menos racionaliza-
dos, podemos desalentar, intentar modifi-
car e incluso reprimir ciertas expresiones
qgue no contemplamos como apropiadas.
Considerada desde este punto de vista, la
cuestién ya no es tanto que valoremos la
expresion en si, sino una cierta expresion
que reconocemos adecuada a nuestra
comprensién y discernimiento. En defi-
nitiva y sin ambages, una expresién que
toleremos.

En el transito evolutivo hacia un ale-
jamiento del autismo podemos escudar-
nos en la impericia del sujeto por falta
de practica en su incipiente expresién y
confiar en que el tiempo la adecue. Pero
no siempre aceptamos el resultado final
ni coincidimos en su bondad. La escritora
danesa Isak Dinesen decia que todas las
penas se hacen soportables si hacemos
de ellas un relato. Pero soportables, é para
quién? ¢Para el que hace el relato o para
quien lo recibe? Corremos el riesgo de in-
teresarnos mas por la conducta adecuada
que por la persona. O, dicho de manera
mas grosera, de interesarnos por ade-
cuar a la persona. é{Tenemos en cuenta,
por ejemplo, el valor comunicativo de las
estereotipias o de otras manifestaciones
sutiles de las personas con autismo? ¢Las
consideramos, siquiera, comunicaciéon?
La pregunta acaba siendo si aceptamos o
no la singularidad y las formas de expre-

sion de las diversas singularidades. Y es
gue no todas las expresiones son iguales
ni estan igualmente valoradas. Por ejem-
plo, Jorge L. Tizén advertia (en su prélogo
a un libro de Anne Brun, en el que la au-
tora nos habla de mediaciones terapéuti-
cas que permiten a los nifios acceder a la
simbolizacion a partir de la sensorialidad)
que “desde la revolucion industrial y el
desarrollo del método cientifico-natural,
el conocimiento artistico o emocional
tiende a ser considerado como una via
para la experiencia de ‘segunda catego-
ria’. Desde luego, inferior al conocimiento
cientifico y al racional, digital”. Y puede
que ese descrédito y menosprecio hacia
la expresidn artistica, paraddjicamente, la
haga mas tolerable por suponer una me-
nor amenaza o un menor cuestionamien-
to. La expresion artistica es un vehiculo de
comunicacion mas inconsciente, menos
comprometido. A la vez, mds intimo. Para
aquellas personas a las que les resulta
dificil tolerar y llevar a cabo una comuni-
cacion ordinaria, supone un recurso mas
admisible. Permite proyectar el malestar
sin pasarlo por la consciencia y, cuestion
nada banal, no va dirigido a ningun recep-
tor directo ni concreto. El arte permite es-
capar de la uniformizacién y colar un gol
a los custodios de la expresion adecuada.

Agradecemos las interesantes aporta-
ciones a este nimero de Martin Giménez
Laborda y Juan Larban, ambos por parti-
da doble, Romana Negri, Ema Ponce de
Ledn, Carme Brun, Liria Moran, Margarita
Corbera, Angels Vazquez, Pere Pérez y Jor-
di Fernandez, en nombre del equipo de la
Escola Viver Castell de Sant Foix. Damos
las gracias también a Elena Fieschi por su
generosa contribucién con la traduccion
del articulo de la Professora Romana Ne-
gri.

Queremos expresar un recuerdo final
para la autora de nuestra primera por-
tada, Rosa Robelld (1943-2018). Artista,
maestra, cocinera. Amiga nuestra y de las
personas con autismo. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives y Nuria Aixandri
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- Juan Larban -

Psiquiatray
Psicoterapeuta de Nifos,
Adolescentes y Adultos.
juan.larban@gmail.com
Ibiza

saludo

Fue para mi un placer y una
grata sorpresa conocer la re-
vista eipea sobre los Autismos o
las diferentes formas clinicas de
manifestarse el autismo -segun
la persona y el contexto en que
lo padece- desde una perspectiva
psicopatoldgica relacional, a tra-
vés de la informacion recibida en
un correo electrdénico enviado por su equi-
po de redaccion. Placer y sorpresa que se
van renovando cada vez que veo y leo con
ilusion e interés cada uno de los nimeros
que se van publicando semestralmente.
Revista que considero necesaria y de gran
interés tanto por su formato (digital y gra-
tuito, con versién para imprimir) como por
su orientacion (psicodinamica y relacional,
abierta a los diferentes profesionales y
asociaciones que atienden a las personas
afectadas y a sus familias), asi como por su
contenido sobre un problema de salud tan
grave y complejo como polémico, ademds
de insuficientemente comprendido y aten-
dido tanto en lo social y en lo politico como
en la red publica de salud mental.

Es por ello por lo que quiero agradecer
a todos los que con su ilusién y excelente
trabajo han hecho posible este suefio he-
cho realidad que es para mi la revista ei-
pea, incluyendo en mi agradecimiento a
sus lectores, colaboradores, asesores v,
en especial, a su formidable e incansable
equipo de redaccion, que me ha permitido
la participacidn en tan interesante e impor-
tante proyecto.

Tras ese primer contacto, hemos man-
tenido Josep Maria y yo una comunicacion
fluida mediante correo electrdnico, a tra-
vés de la cual hemos ido desarrollando una
vinculacion que yo calificaria de amistad,
pues implicaba el compartir progresiva-
mente no solamente aspectos profesiona-
les sino también personales.

Mi colaboracién concreta en el proyec-
to eipea se hizo al fin realidad con la publi-
cacién en el niumero 4 de la revista de mi
reciente trabajo sobre “Autismo y psicoso-
matica en el bebé”. En el seno de esta re-
lacidn, se gesto la entrevista-reportaje que
tuvo lugar en lIbiza el dia 17 de marzo del
presente afio. Pude entonces conocer per-
sonalmente a Josep Maria Brun, asi como a

Susanna Olives y Ndria Aixandri, el equipo
de redaccion de la revista al completo. Mi
encuentro con ellos fue para mi una expe-
riencia dificil de olvidar, no solamente por
la riqueza del contenido clinico que com-
partimos sino, también, por la atmdsfera
de proximidad, calidad y calidez que vivi-
mos.

Es a partir de este encuentro que se
fue desarrollando en mi un fuerte vinculo
de pertenencia al grupo que esta haciendo
posible no solamente el nacimiento, sino
también y, sobre todo, el desarrollo de esa
maravillosa “criatura” en que se esta con-
virtiendo eipea.

Retomaré ahora la dimensién humana
a la que hace alusién Josep Maria al poner-
le un titulo al reportaje-entrevista que me
hicieron y que se publica también en este
numero 5 de eipea, poniéndola en relacién
con algunos aspectos del autismo tempra-
no, con la intenciéon de compartir lo que
voy reflexionando y elaborando sobre la
marcha con los lectores de la revista.

Con frecuencia, he pensado que una
de las caracteristicas del proceso defensivo
autistico era la dificultad, el bloqueo y/o
alejamiento progresivo del proceso de hu-
manizacién que vive la criatura humana en
su interaccién con el entorno cuidador (fa-
miliar, profesional, institucional y social),
interaccidon necesaria para que esa criatura
se convierta en sujeto; es decir, un ser con
subjetividad propia y con la posibilidad de
comunicarse intersubjetivamente con el
otro en tanto que otro.

Si partimos de esta premisa, podemos
considerar la importancia fundamental
que tiene el que, como profesionales y
personas, no nos alejemos demasiado de
esa dimensién humana en el trato (de tra-
tamiento, relacién y, también, de acuerdo
de trabajo) que tengamos con la persona
afectada de autismo y su familia. Si no lo
logramos, podriamos ser arrastrados, sin
darnos cuenta, hacia un proceso interacti-
vo autistizante que reforzaria y alimentaria
el proceso defensivo autistico de la perso-
na que intentamos ayudar.

No olvidemos que las defensas autisti-
cas, con el retraimiento relacional y la ten-
dencia al aislamiento de quien las padece,
asi como con su interés mas centrado en

los objetos que en las personas, puede fa-
cilmente inducir en la persona o personas
que intentan ayudarle una tendencia a la
cosificacion y cronificacion de la relacion.
Estariamos entonces atrapados en un cir-
culo vicioso interactivo que nos alejaria de
lo que tendria que ser una espiral interacti-
va facilitadora del desarrollo de la persona
afectada y de su entorno cuidador.
Cuando el encuentro con la persona
que padece autismo se convierte en algo
muy rutinario y no creativo, cuando en
el espacio relacional no hay lugar para la
sorpresa, cuando la técnica sustituye a la
relacion, podemos pensar que, sin querer-
lo, estamos siendo atrapados y encerrados
en unos mecanismos de defensa similares
a los de la persona con autismo a la que
intentamos ayudar. El respeto hacia sus
defensas, en tanto que comprension de su
significado y funcion protectora, no quiere
decir que tengamos que ser cdmplices de
ellas. Se trataria mds bien de ajustarnos a
ellas para poder cambiarlas. Dicho de otro
modo, la alianza terapéutica o de trabajo
y, también, la comunicacién empatica con
el paciente y su familia, base del proceso
de cambio, tendria que hacerse desde una
identificacion parcial y transitoria que nos

permitiese comprenderlos desde la alteri-
dad.

Tal y como estamos viendo y compren-
diendo, si queremos ser eficaces y no “que-
marnos” rapidamente en ese proceso de
ayuda a la persona con autismo y a su fa-
milia, tendriamos que tener muy en cuenta
lo que nos ha ensefiado la practica clinica
con las familias de las personas afectadas a
través de los grupos terapéuticos multifa-
miliares o interfamiliares que tienen, como
principio basico, los cuidados del cuidador
familiar.

Podriamos adaptar facilmente ese
principio extendiéndolo al cuidador profe-
sional, cuidandolo a través de la creacion y
desarrollo de un espacio-tiempo de super-
vision personal, grupal e institucional, en el
que los cuidadores profesionales puedan
vivir la experiencia de sentirse cuidados y
acompafiados a lo largo del proceso simi-
lar que siguen con la persona afectada y su
familia.

Siendo esto tan evidente, podemos
preguntarnos lo siguiente:

¢Cémo es que en la practica es tan di-
ficil la creacion, desarrollo y permanencia
de esos espacios de cuidados destinados al
cuidador profesional? @
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Romana Negri

EL SIGNIFICADO DE LOS SINTOMAS
DE ALARMA EN EL BEBE °

- Romana Negri -

Licenciada en Medicina Quirurgica.
Especializada en Neuropsiquiatria In-
fantil. Profesora en la Universidad
de Milan °. Bergamo (Italia)

odavia hoy en

dia, el reconoci-
miento de las fun-
ciones mentales
resulta dificilmente
comprensible entre
los pediatras, dado
que razones de tipo
bioldgico no permiten diferenciar entre
las funciones somaticas y las psiquicas al
principio de la vida. “El bebé siente con
su cuerpo y lo utiliza para expresarse”
(Negri, 1983). El bebé utiliza, por tanto,
todas sus actividades y potencialidades
fisicas para manifestar emociones pro-
fundas y muy intensas; es importante re-
conocer su tendencia a experimentar las
emociones de alegria o de sufrimiento, el
bienestar y el malestar, la enfermedad en
términos de sensaciones corporales. Se
puede comprender, entonces, por qué
los neurdlogos hablan de una variabili-
dad extrema del tono muscular que, en la
época neonatal, no es indice Unicamente
de la situacién postural. La experiencia
de la Observacion de Bebés ha convalida-
do este punto de vista y ha ayudado a re-
conocer la variabilidad y la ductilidad de
la postura del bebé en respuesta a las ac-
titudes maternas. Pero un bebé en riesgo
de psicopatologia esta carente de variabi-
lidad y ductilidad posturales. El pequefio

se ve sacudido por estados de ansiedad
que no puede contener, hasta el punto
de que inducen mecanismos de defensa
que se presentan en modalidades este-
reotipadas y se oponen a la integracién
armoniosa de los drganos sensoriales.
Con el bebé en riesgo de psicopatologia
nos encontramos generalmente ante un
sujeto que ha vivido el primer periodo
de su vida en una incubadora o que se
muestra constitucionalmente poco pro-
clive a la integracion.

El nifio en riesgo esta en condiciones
de mostrarnos en vivo operaciones men-
tales que se refieren a caracteres patolé-
gicos de estados mentales muy precoces
del desarrollo mental. En base a mi expe-
riencia, he podido identificar una serie de
elementos que he definido como sinto-
mas de alarma, en tanto que indicadores
de un riesgo psicopatolégico (Tabla 1).

Tabla 1

Sintomas de alarma

e Mirada huidiza

e Mirada labil

e Mirar alrededor sin parar

e Mirar a escondidas

e Simulacién de dormir

e Ausencia de sonrisa

e Rigidez mimica

e Ausencia de lloro

e Rechazo de la posicion de ser
sostenido por la nuca (contacto
“espalda-nuca”)

e Ausencia de la comunicacién vocal
ritmica madre-bebé

e Estereotipias de sonidos

® Rechazo a las carantofias

e Estereotipias de movimientos,
como actitudes repetitivas de las
manitas (después de los cuatro meses

e Interés excesivo por movimientos
repetitivos de la lengua dentro de la
boca o por movimientos extrafios
de los labios

e Excesiva atraccion por cualidades
sensoriales especificas de los objetos,
como por ejemplo la textura, el color,
la superficie brillante...

e Temblores (presentes sobre todo en
los primeros dos meses)

¢ Hipo (presente sobre todo en los
primeros dos meses)

¢ Inquietud motriz

e Anomalias posturales

e Retrasos posturales

e Manifestaciones psicosomaticas

e Miedo a ser desnudado

e Miedo a ser tocado en las manitas o
en los pies 3

e Miedo al gorrito (miedo a ser
acariciado en la cabeza)

e Otros miedos

¢ Trastornos alimentarios, con
frecuencia anorexia

e Trastornos del suefio

e Alteraciones importantes de los
ritmos bioldgicos -expresividad
mas frecuente: irritabilidad, lloro
inconsolable

 Respuesta anormal a sonidos y voces

1 Traduccion realizada por Elena Fieschi Viscardi del original en italiano.
Se ha dedicado principalmente a la observacién de neonatos sanos y de bebés hospitalizados en Unidades de Cuidados Intensivos. Ha
trabajado durante un largo periodo con Martha Harris y Donald Meltzer, quien también superviso su trabajo de investigacion sobre la vida

intrauterina.

manitas, pies y cabeza.

La primera infancia es un periodo de
cambios rapidos, bruscos. La actividad
del clinico ha de poder promover, de la
forma mas solicita, cambios favorables al
desarrollo de los procesos mentales.

Los sintomas de alarma constituyen
una manifestacion presente también en

Estos miedos estan generalmente causados por las perfusiones y las extracciones de sangre practicadas con finalidades terapéuticas en las

el bebé sano, en el que se observan en
numero limitado, como maximo uno o
dos, y que se producen de manera transi-
toria durante el dia; en el bebé en riesgo
potencial de psicopatologia se manifies-
tan en forma masiva, mas de dos o tres
al dia. Y no sdélo eso: mientras que en el
bebé sano se presentan como una mani-
festacion transitoria, en el bebé en riesgo
asumen un relieve dominante, constitu-
yen aspectos de la personalidad cristali-
zados, que el bebé muestra de manera
repetitiva.

La pérdida de la variabilidad es con
frecuencia la primera, o una de las pri-
meras, entre las sefiales reconocibles de
trastorno del organismo: el incremento
de la estereotipia, la disminucion de la
adaptabilidad comportan la disminucién
de la copability, la capacidad de interac-
tuar con el entorno de forma adecuada.
“El concepto de variabilidad -contrapues-
to al de estereotipia- es muy util como
medio de discriminacion entre funcio-
namiento normal y desviado en la detec-
cién precoz del trastorno del desarrollo”
(Touwen, 1990).

dre, relacidn que en los primeros niveles
del desarrollo se da cuando las necesida-
des han sido satisfechas.

Todo esto se puede ver con frecuen-
cia en la Observacién de Bebés; podemos
reconocer muy bien esta experiencia en
la observacion de Francesca.

En la sesién de observacidn de Fran-
cesca, a los diez dias, ella se encuentra en
los brazos de su madre y succiona el pe-
z6n con mucha satisfaccién. Acompafia
la accién abriendo y cerrando la manita
y cogiéndose finalmente al dorso de la
mano de la madre que aguanta y ofrece
el pecho. Podemos ver aqui que la expe-
riencia satisfactoria de la lactancia permi-
te que la actividad oral de la pequefia se
enriquezca con otro atributo, representa-
do por el aferramiento de la manita, que
se integra con la funcién de la boca. E in-
cluso mas: mientras la madre amamanta,
habla a la nifia. La experiencia de la suc-
cién asociada a la escucha de las palabras
de la madre es tan buena que la nifia, en
un momento dado, puede mirar directa-
mente la fuente de tanta gratificacion;
asi Francesca, mientras chupa, escucha

b

Los sintomas de alarma son, por tan-
to, unos fendmenos expresivos tan domi-
nantes que se oponen a la integracion ar-
moniosa de los drganos de los sentidos o
de la sensorialidad del nifio. Los compo-
nentes sensoriales destinados a la inte-
gracion, para que ésta se pueda realizar,
se equilibran, se situan en una relacion
armoniosa donde encuentran cohesién a
través de la relacion del bebé con la ma-

las palabras de la madre vy fija la mirada
en sus ojos. Ello significa una ulterior
ampliacion de la funcién de los 6rganos
de los sentidos, que no acttan separa-
damente el uno del otro, sino que -cada
vez mas numerosos (boca, mano, oido,
vista)- trabajan al unisono con una inte-
gracién éptima. Sélo cuando los drganos
perceptivos permanecen integrados se
puede evitar la patologia. El nifio parte

de la integracién sensorial y va hacia la
percepcion integrada de la otra persona,
gue en estos niveles del desarrollo suele
ser la madre, en su totalidad.

Es importante, considerando los sin-
tomas de alarma, fijarnos especialmente
en las funciones que detallaremos a con-
tinuacion.

LA MIRADA

Con sélo diez dias de vida, podemos
afirmar que la mirada de Francesca esta
atenta a su madre. La atencidn, segun
Meltzer y cols. (1975), es “la cuerda que
mantiene los sentidos unidos y juntos en
una especie de consensualidad” (p.22).
El encuentro visual con la mirada de la
madre constituye una experiencia de
gran fuerza emocional para el bebé, ex-
periencia que se puede conectar con lo
que Meltzer describié en relacion con el
“conflicto estético”; ello lleva al bebé a la
percepcidn y a la introyecciéon de la per-
sona en su globalidad, empujado en esta
adquisicién por una primitiva carga de
amor (Meltzer y Harris Williams, 1988).
La sonrisa es una prueba de ello (Robson,
1967). Se observa, por tanto, que la vista
desarrolla una accion de integracion muy
importante en el bebé (Rhode, 1997). Al
contrario, ante sensaciones corporales
dolorosas y desbordantes, de emociones
violentas vividas en términos fisicos, la
vista puede ser utilizada para dar un ca-
mino de salida a esta experiencia. Asi, en
el nifio se puede manifestar, en forma de
sintoma de alarma, la mirada huidiza. En
estas situaciones, puede utilizar la mira-
da para controlar el objeto o para adhe-
rirse a los objetos percibidos. El bebé se
encuentra, evidentemente, tomado por
tales angustias catastroficas y ansiedades
paranoides y confusionales que deman-
dan una persistente autosensorialidad.
La comprensién de sus angustias me-
diante la presencia de una persona capaz
de ayudarlo a diferenciar es lo que ayuda
al pequeiio en estos niveles.

LA VOCALIZACION RITMICA MADRE-BEBE
Es también muy relevante el sintoma de
alarma relativo a la ausencia de la voca-
lizacidn ritmica madre-bebé. Si volvemos
a Francesca que, con sélo diez dias, suc-
ciona mientras la madre le habla, no es
suficiente con entender la mirada de la
nifa, atenta a la mirada materna, sino
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Romana Negri

que se ha de ver cémo, en un momento
dado, la pequefia se suelta del pecho y
emite fonemas articulados en respues-
ta a las palabras de la madre. Francesca
nos muestra que, ya desde el nacimien-
to, el bebé sano es capaz de emitir fone-
mas que, por la riqueza del componente
emocional, atraen y solicitan la respues-
ta verbal de la madre, de tal manera
que se produce aquello que Trevarthen
(2010) define como “vocalizaciéon ritmi-
ca madre-bebé”. La experiencia lleva a
que también el bebé se confronte con
la existencia de un “dentro” y un “fue-
ra”, experiencia que esta en la base de la
realizacion del proceso de separacién-in-
dividuacion, tan significativo para el de-
sarrollo mental del nifio. El contenido
emocional de esta vocalizacién primitiva
se caracteriza por una importante expre-
sién con un caracter armonico y melddi-
co, que encuentra correspondencia en la
respuesta materna.

Trevarthen (2010), a partir de la gra-
bacién en video y audio de una madre en
didlogo con su bebé de seis semanas, lo
describe de la siguiente manera: “La ma-
dre media atentamente sus expresiones,
controlando los pasajes y los contornos
del fraseo, que hacia pensar en las notas
y las lineas melddicas de una partitura
musical. (...) La madre variaba la ampli-
tud o la “plenitud”, la agudeza, la rude-
za o la suavidad de los tonos para poder
encontrarse con los cambios de tension y
de afectos en la vocalizacion de la bebé,

manteniendo su atencidn despierta con
sonidos armoniosos y alentadores, esti-
muldndola, empatizando con sus dudas,
sus incertidumbres y sus sorpresas, com-
partiendo su placer. (...) Madre y nifa
mantienen una “narracién emocional”,
un fraseo musical que se dilataba hasta
un pico excitante, que después volvia
dulcemente a reposar sobre el do cen-
tral” (Trevarthen, 2010, p. 53).

En el nacimiento, por tanto, el bebé
es capaz de emitir fonemas que, por su
particularidad melddica, representan una
rudimentaria forma de musica, que de
hecho es la mas sencilla y obvia, ya que
por su naturaleza es la primera y la mas
precoz. Como respuesta, la extensién de
la voz materna puede llegar a la de una
soprano, pero las producciones mas ex-
presivas, después de llegar a una cima,
manan o bien vuelven dulcemente a caer
con un delicado respeto por la atencion
del bebé; éste produce de vez en cuando
unos pequefios sonidos que se adaptan
a la secuencia y se agrupan en torno a la
nota clave del do. El vocalismo se mueve
en sonidos intermedios, baja, sube, no
tiene un pasaje definido: es una especie
de glissato que mantiene de todos mo-
dos una relacidén con la nota central; se
mueve en sonidos intermedios, como un
canto oriental que no prevé una escala,
pero que se expresa como una catarata
para volver a caer en el do. La voz baja, se
acerca, sube, vuelve a bajar mantenien-
do todo el rato una relacion con la nota

de referencia, la nota base. Se trata de un
canto natural que tiene un registro me-
dio bajo, se trata de un tipo de canto que
transporta dulcemente los diversos soni-
dos. La voz armoniosa y modulada que
caracteriza el intercambio comunicativo
madre-bebé es ritmica, se caracteriza por
tiempos fuertes y flojos que vuelven con
regularidad y que siguen un ritmo an-
dante: el andante se presta a numerosas
modalidades de tiempo intermedio, cal-
mado, pero en movimiento; es un tiempo
que permite muchisimas variaciones. En
un andante se dan mas posibilidades de
seguir el ritmo intrinseco de la melodia:
es un tempo musical que ofrece un ma-
yor margen de cambio ritmico, corres-
ponde a diferentes velocidades, asi como
a diferentes cadencias; no es un allegro,
no es un adagio; es un andante.

La expresion vocal del bebé al inicio
de la vida es, por tanto, una forma mu-
sical muy precoz, que nos propone ele-
mentos propios del alba de la musica.
Esta consideracién se confirma en el es-
tudio de los antiguos. El do, juntamente
con el fa, es el fundamento armonico, la
nota fundamental en el canto gregoria-
no: el do y el fa eran las claves mas im-
portantes de la tradicion.

Como he descrito, la vivencia emocio-
nal que se transmite con las primeras co-
municaciones del bebé, gracias también
a su caracteristica melddica, resulta de
un gran atractivo para la madre que con-
testa. Sus palabras, a la vez que mantie-
nen y sostienen el componente musical
de su coloquio con el nifio, contienen un
gran significado y ofrecen una imagen su-
gestiva de aquello que Bion llama réverie.

REVERIE
La réverie es una atribucién de la madre
que se situa entre “el volver a pensar, la
reflexion, el suefio” y que consiste en un
enriquecimiento, una elaboracién, una
interpretacion del contenido de aquello
que el bebé quiere expresar. La madre
da nombre a experiencias emocionales
que el bebé vive y comunica en términos
fisicos. El se siente satisfecho por la ple-
na comprensién de la madre que le re-
torna la vivencia emocional traducida en
palabras vy, por tanto, enriquecida con el
significado. En consecuencia, permite al

bebé la introyeccidn de la experiencia, un
proceso que estd en la base de la primera
formacién del pensamiento.

La ausencia de la vocalizacidn ritmica
madre-bebé puede ir ligada a un obsta-
culo que puede depender del bebé o de
la madre. Cuando el obstaculo deriva del
bebé, y es indicativo de una dificultad
relacional, observamos ausencia de bal-
buceo que, con frecuencia, es substituido
por sonidos estereotipados. Las estereo-
tipias representan un impedimento, una
barrera que impide cualquier intento de
comunicacién de la madre con su bebé.
Si el obstaculo depende de la madre, se
presenta generalmente causado por una
depresion. La mujer no estéd en condicio-
nes de corresponder a los reclamos vo-
cales, a los borboteos de su bebé, estd
muda v, si le habla, su voz es lenta, pla-
na, emocionalmente distante y no puede
tener el efecto vivificador que evoca y
sostiene la respuesta del nifio. El bebé es
muy sensible a las tonalidades de la voz
materna.

Me trajeron una nifa de cuatro me-
ses para que la observara, por sus difi-
cultades relacionales, que se expresaban
mayoritariamente con la madre, con la
ausencia de la vocalizacién ritmica ma-
dre-babé, la mirada huidiza y el retirarse
del abrazo. Durante la consulta, la peque-
fla estaba, evidentemente, mas en con-
tacto conmigo y con el padre: la madre
me confié que la pequefia se comporta-

ba de esa manera con ella porque no le
gustaba su voz. Efectivamente, la sefiora
tenia un tono de voz desagradable, muy
elevado y poco modulado.

Asimismo, el proceso de vocalizacion
ritmica madre-bebé puede resultar obs-
taculizado por causas fisicas, como por
ejemplo en el nifio con tetraplegia: el uso
de la boca esta limitado e interfiere en el
lenguaje y la masticacién, de tal manera
que a estos nifios se les hace todavia mas
dificil la realizacion de la diferenciacién
entre interno y externo.

La ausencia de la vocalizacion rit-
mica madre-bebé limita gravemente la
realizacion de la réverie por parte de la
madre y representa una interferencia
seria en el desarrollo del pensamiento
del nifio. Los bebés con mayor riesgo de
desarrollar una patologia precoz no son
solamente aquellos que presentan dé-
ficits sensoriales o lesiones del sistema
nervioso central: hay niflos que tienen
mayor necesidad de la madre para poner
en funcionamiento de manera integrada
e integradora sus 6rganos de los sentidos
o, también, aquellos que pertenecen a
un entorno social gravemente desfavo-
recido. Me refiero a padres que viven de
manera totalmente concreta cualquier
expresion fisica del nifio.

Un sintoma casi constante en los be-
bés con Trastornos Multisistémicos del
Desarrollo es la alteracion de los ritmos
bioldgicos que marcan la vida del bebé.

Esta ritmicidad parece ser la expresion de
la combinaciéon de un potencial genético,
de un proceso de maduracién del siste-
ma nervioso central y de la influencia
multiple que deriva del entorno; la alter-
nancia de la luz y de la oscuridad es, tal
vez, el mas obvio de los ritmos externos,
pero tienen importancia similar la alter-
nancia del ruido y el silencio y, de acuer-
do con Norton Mills (1975), la atencién
que el bebé recibe del adulto. Esta con-
sideracién pone, por tanto, el acento en
la importancia del factor relacional como
regulador de la ritmicidad.

Durante los primeros meses de vida,
asistimos a cambios importantes en la
distribucion de los ritmos y en la rela-
cién suefo-vigilia. Eso no ocurre en los
bebés con Trastornos Multisistémicos
del Desarrollo, en los que encontramos
con frecuencia una alteracién completa
del ritmo noche-dia y no asistimos a las
graduales modificaciones de los ritmos,
de la manera que hemos descrito con
anterioridad; la alteracion de los ritmos
circadianos estd generalmente ligada a
la presencia de un estado de irritabilidad
que describi en anteriores trabajos (Ne-
gri, 1984 i 1986). Se trata de un cuadro
que tiene la caracteristica de presentar-
se subitamente en el bebé, sin ninguna
aparente motivaciéon externa, desen-
cadenando una auténtica situacién de
agitaciéon incontenible: los parpados se
abaten repentinamente, el cuerpo es
sacudido por una hiperexcitaciéon peno-
sa, la cabeza se retrae bruscamente o es
empujada en anteflexidn, las manos se
abren y cierran ritmicamente, mientras
las extremidades superiores se flexionan,
el llanto es imparable. Este estado, que
puede durar incluso horas, se presenta
tal vez con frecuencia durante el dia; es
la expresién de una situacién de angus-
tia intensa que aisla al bebé en su lloro,
refractario a cualquier intento de comu-
nicacion por parte de la madre.

La alteracion del ritmo noche-dia se
puede expresar, sin embargo, con un ex-
ceso de suefio durante el dia; en la no-
che, en cambio, pueden presentarse difi-
cultades que, tal vez, se traducen en una
verdadera inversion del suefio y la vigilia.

Se pueden presentar también tras-
tornos precoces en la organizacion del
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comportamiento, que son la expresion
de dificultades de la reactividad senso-
rial, de la autorregulacion. Esta observa-
cion pone de manifiesto el problema de
una correlacion entre los Trastornos de la
Regulacidn y los Trastornos Multisistémi-
cos del Desarrollo (tabla 2). Puede ocurrir
que los padres refieran que su nifio estd
“demasiado quieto”, come y duerme. Es-
tos nifos tienden a tener la cabeza ante-
flexionada, los parpados semicerrados,
la mirada indiferenciada, orientada hacia
abajo, a los lados, hacia arriba o, a veces,
hacia la decoracién de la habitacion, pero
de manera indiscriminada. Posturalmen-
te, pueden también mostrarse “flojos”,
hasta el punto de que los pediatras los
derivan a seguimiento por sospecha de
hipotonia. Los padres describen un com-
portamiento pasivo, indiferente a los so-
nidos y a las voces (Sauvage, 1984). La
ausencia del lloro testifica una reactivi-
dad sensorial gravemente comprometida
con una percepcion del dolor alterada.

Attilio, un bebé de dos meses, con
una cardiopatia y en observacion con-
migo por la presencia de elementos del
espectro autista, es dado de alta del ser-
vicio de patologia neonatal y derivado al
de terapia intensiva de los Ospedali Riu-
niti 4 de Bergamo, para ser sometido a
una intervencion quirdrgica del corazon.
Durante el ingreso, impacta la nota del
neonatdlogo que lleva el seguimiento y
que, sorprendido, escribe en el informe
clinico: “Las enfermeras dicen que el nifio
no llora nunca”.

En estos primeros estadios del de-
sarrollo son, sin embargo, importantes
otras observaciones que expresan difi-
cultades de comportamiento, tal y como
las describe Bick (1968): se trata del
temblor al que, con frecuencia, se aso-
cia una hipertonia distal, que se pone de
manifiesto durante nuestra valoracion
neurolégica y que se presenta esponta-
neamente a lo largo del dia del nifio, mas
facilmente cuando se le desnuda, cuando
se le bafia y, en general, cuando se en-
cuentra en situaciones nuevas. Estas ma-
nifestaciones pueden ir asociadas al es-
tornudo vy al hipo. La cabeza puede estar
anteflexionada, como he dicho anterior-

4 Hospitales Reunidos.

mente, o mantenida en leve retraccidn.
Estas posturas, a veces errdneamente
interpretadas en clave neuroldgica, son
el testimonio de una falta de integra-
cion de los componentes sensoriales del
nino, como la mirada, el uso de la mano
y la funcionalidad de la boca. Se puede
observar particularmente una auténtica
“huida de la mirada”, conseguida por el
bebé con gran inteligencia -definida por
Meltzer como un “proceso mental que
opera a gran velocidad” (Meltzer et al.,
1976, p.17). A veces, para poder evitar
mejor la mirada, el bebé baja los parpa-
dos, “fingiendo” dormir.

Recuerdo a Giuseppe, un bebé de tres
meses, guapo y de mirada inteligente;
sus vecinos, sin embargo, dicen que pare-
ce que no ve, hasta el punto de que, con
frecuencia, le pasan la mano ante la cara,
acto que a la madre le disgusta mucho; él
“evita la mirada” y prefiere mantenerla
fija al frente. La madre, no obstante, dice
que cuando no le mira, siente que él la
esta espiando: “Mira a escondidas”. Pa-
rece que este nifo no tolera de ninguna
manera que se le mire a los ojos vy, sobre
todo, de cerca; cuando ello pasa, se son-
roja, entrecierra los parpados, explota en
lloro y, quizas con el fin de expulsar mejor

la experiencia, intenta descargar las he-
ces. En estas situaciones, son frecuentes
las manifestaciones de tipo psicosomati-
co, especialmente los célicos gaseosos y
el eczema; se trata de formas de expre-
sién que muestran la excesiva tendencia,
en estos ninos, a expulsar, a aislar en el
cuerpo emociones y sensaciones vividas
de forma tan persecutoria que no pue-
den ser mentalizadas.

A veces, ya desde el primer perio-
do, cuando estos bebés se encuentran
en brazos de la madre, muestran una
intensa hipercinesia de las cuatro extre-
midades, asi que la parte superior del
cuerpo asume una actitud parecida a la
de un boxeador. Incluso después de los
cambios conseguidos con el tratamiento,
se ha visto que esta anomalia postural
representa una manera de reforzar un ri-
gido aislamiento del entorno. La sonrisa
aparece muy pocas veces en el rostro de
estos pequerios vy, si aparece, raramente
tiene el significado de una comunicacion.
Los padres con frecuencia sefialan una
especie de rigidez mimica. Para demos-
trarlo traen el alboum de las fotografias
del nifio y nos ensefian cdmo, ya desde el
nacimiento, el nifio no cambia de expre-
sién con el crecimiento y el desarrollo. Si
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volvemos a hablar de la actitud retraida
de la cabeza, existen casos en los que se
acompanfia de otras manifestaciones mo-
trices que ponen de manifiesto de forma
mas explicita la tendencia al aislamiento
del nifio. La cabeza retraida se mantiene
girada hacia el lado opuesto a la cara de
la madre para evitar mejor la mirada, las
extremidades superiores estan flexiona-
das en abduccién, rigidificadas en una
actitud de distancia, como para evitar la
posibilidad de contacto con el cuerpo de
la madre; se presentan arqueos bruscos
y abruptos del tronco, para caer lejos de
su regazo. El cuadro se acompafia, gene-
ralmente, de la “huida de la mirada”, de
la frecuente protusion de la lengua, que
puede ir acompafiada de estereotipias
gestuales a partir de los cuatro meses. Se
dan también problemas de alimentacion.

De todas maneras, en la situacion de
patologia vemos que los nifios parecen
evidentemente presos de ansiedades pa-
ranoides y confusionales tan grandes que
no permiten la salida de una autosenso-
rialidad persistente. La comprensiéon de
sus ansiedades, realizada a través de la
experiencia de la presencia de una per-
sona que sea capaz de ayudarlo a dife-
renciar, serd lo que podra ayudar al bebé
en estos niveles.

EL PAPEL DE LOS PADRES

Es, por tanto, fundamental el papel de la
madre, de los padres, cuando saben en-
frentarse, acoger, reconocer y conectar
aspectos emocionales tan violentos que
no son tolerables por parte del bebé. En
las sesiones de observacion de Frances-
ca, se percibe claramente cémo la rela-
cién con la madre representa un factor
que favorece la conexidn, en el sentido
que, si la madre es capaz de acoger los
mensajes de la nifia, como en este caso,
y los retorna dandoles un significado,
la integracidn se ve facilitada. La madre
tiene la funcién inconsciente (réverie)
de conectar las diversas actitudes senso-
riales de la nifia, ya que sabe captar su
expresividad, intuye su intencionalidad y,
por tanto, amplia la experiencia de la pe-
quefia que, de esta manera, es facilitada
y sostenida en su actividad (Bion, 1962).

En la sesidn a los tres meses y un dia
de Francesca, la nifia estd enferma, es

su primera enfermedad: tiene un fuer-
te resfriado. En la primera parte de la
observacion, en efecto, la vemos muy
triste, sufriendo; pero, después de un
amamantamiento placentero y con las
palabras afectuosas de la madre, pode-
mos observar cémo Francesca se siente
revitalizada, hasta el punto de que pue-
de separarse del pezdn y responder con
sonidos articulados y comunicativos a
las palabras de la madre, y asistimos a lo
que Trevarthen definié como la “vocaliza-
cién ritmica madre-bebé”. Podemos, por
tanto, entender cdmo, a través de estos
circuitos sensoriales y afectivos, el bebé
puede encontrar el empuje y la inspira-
cién para la integracién y el aprendizaje.

La labor del tratamiento precoz es,
precisamente, la de lograr que los padres
con graves dificultades de atencidn y co-
municacion puedan reencontrar todas
estas funciones con sus bebés. La con-
signa implicita de este tipo de consulta
es, en primer lugar, la descripcion y la
atencion a los sintomas, como sefiales
de alarma que requieren por parte de los
padres un comportamiento orientado a
modificarlos.

Para poder proponer una interven-
cién de caracter preventivo lo mas ade-
cuada y oportuna posible, es muy ne-
cesario disponer de una herramienta
diagndstica que permita considerar no
solo la evidencia del trastorno, sino tam-
bién la presencia de las condiciones que
anticipan el trastorno mismo. Las patolo-
gias mas significativas propias del primer
periodo y en las que encuentro muy util
la deteccidn de los sintomas de alarma
son los Trastornos de la Regulacion (ta-
bla 2), los Trastornos Multisistémicos del
Desarrollo (MSDD, Multysistemic Deve-
lopment Disorder, propuesto por el Na-
tional Center for Clinical Infant Programs,
NCCIP), los Trastornos del suefio y de la
alimentacion segun la Clasificacion 0-3,
el Trastorno Autista, los Trastornos Gene-
ralizados del Desarrollo no especificados,
los Trastornos por Déficit de Atencion e
Hiperactividad y los Trastornos de Soma-
tizacion segun el DSM-IV. Los Trastornos
Multisistémicos del Desarrollo actual-
mente no son considerados en la quinta
edicion del Manual Diagndstico y Estadis-
tico de los Trastornos Mentales, DSM-5.

En este manual se habla simplemente de
Trastornos del Espectro Autista.

Tabla 2

Los Trastornos de la Regulacion

Las investigaciones sobre primera in-
fancia de los ultimos veinte afios han
atribuido una importancia creciente
al concepto de regulacion, entendida
como la capacidad que tiene el nifo
desde el nacimiento de regular sus
estados emocionales, de organizar la
experiencia y las respuestas compor-
tamentales adecuadas. En el dmbito
de este proceso es posible observar,
ya desde los primeros meses, diferen-
cias individuales en la capacidad de
autorregulacion que pueden reflejar
variaciones constitucionales y de ma-
duracion, las cuales, en algunos casos,
comprometen las habilidades del nifio
de regular los procesos fisiolégicos,
sensoriales, de atencidn, motrices o
afectivos y de organizar los estados de
calma y vigilancia o los estados afecti-
vamente positivos. Estas capacidades
de regulacion al principio son inma-
duras y limitadas y el bebé necesita
capacidades de regulacion afiadidas,
que le proporciona la madre que in-
terpreta los comportamientos del pe-
queiio y responde adecuadamente,
facilitdndole esta labor y ayudandole
a autorregularse. Cuando la madre
responde de manera apropiada a los
comportamientos del nifio, éste es
capaz de mantener una regulacion de
si mismo y de la interaccion y, de esta
manera, se pueden generar emocio-
nes positivas. El sistema de regulacién
del nifio es, por tanto, fundamental-
mente un sistema diddico que depen-
de tanto del niflo como de la madre.
En los Trastornos de la Regulacion, se
presentan respuestas poco organiza-
das o poco moduladas que comportan
también dificultades del suefio y de la
alimentacion. La Clasificacidon 0-3 NC-
CIP (National Center for Clinical Infant
Programs, 1994) y Greenspan (1992)
han propuesto una categorizacion
diagndstica de los Trastornos de la Re-
gulaciéon que considera, juntamente
con las dificultades especificas en las
capacidades sensoriales y senso
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riomotoras, diferentes modalidades
de comportamiento caracterizadas
por actitudes evitativas o de excesiva
dependencia, que muestran una des-
organizacion de los afectos en la inte-
raccion con los demas. La clasificacion
prevé cuatro tipos de Trastornos de la
Regulacion.

Tipo I: hipersensible

Tipo II: hiporreactivo

Tipo IlI: desorganizado a nivel motriz,
impulsivo

Tipo IV: otros

La definiciéon de cada tipologia com-
prende un patron comportamental
especifico, asociado a las dificultades
de elaboracidén o de organizacion de la
informacién sensorial o sensoriomo-
tora que influye en la adaptacion co-
tidiana del niflo y en sus interacciones
o relaciones. A pesar de la escasa cla-
ridad sobre las causas del trastorno,
estos nifios presentan dificultades en
la organizacidn adaptativa del funcio-
namiento sensorial, comportamental
y del aprendizaje. Las dificultades pue-
den variar de leves a graves y pueden
afectar una o mas dreas del desarrollo.
Los clinicos que trabajan con nifios, sin
embargo, consideran necesario eva-
luar no sélo la contribucién de factores
intrinsecos de regulacién, sino tam-
bién poder disponer de un esquema
de clasificacién de los Trastornos de
la Regulacion para poder orientar las
estrategias de intervencion (Minde,
1978; Greenspan, 1992). Emde (1993)
afirma que, en el estado actual de
nuestro conocimiento, se mantienen
abiertos muchos interrogantes sobre
la validez predictiva y discriminativa
de los Trastornos de la Regulacion; es
un campo en el que profundizar toda-
via. Este autor se pregunta hasta qué
punto, en una modalidad sistematica
cualquiera, estos trastornos estan co-
nectados con las patologias tardias de
la infancia ya conocidas, que implican
problemas parecidos de regulacion
(por ejemplo, los Trastornos por Dé-
ficit de Atencion con Hiperactividad y

los Trastornos Multisistémicos del De-
sarrollo). Seglin mi experiencia perso-
nal, creo que es muy util considerar la
posible correlaciéon entre Trastornos
de la Regulacién y el TDAH y el TMSD.

EL CASO DE DAVIDE
Davide es un lindo bebé de dos meses,
derivado por el pediatra porque, segun
él, tiene una mirada que no le gusta; mas
adelante, me dird que temia que fuera
ciego.

Es el primer hijo de una pareja joven.
Naciod a término con un peso de mas de 3
kg. Lo veo por primera vez alos dos meses
y medio. Su postura es flacida, no contro-
la la cabeza. Evita la mirada vy, si intento
contactar con él, se sonroja, escupe, agi-
ta los brazos como un boxeador, emite
sonidos repetitivos. La actitud del bebé
muestra con claridad que quiere prote-
ger su aislamiento. Teniendo en cuenta
la edad del pequefio, hago la hipdtesis
de un Trastorno Multisistémico del De-
sarrollo. Segun el Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales
DSM-5 se diria, simplemente, Trastorno
del Espectro Autista. Vuelvo a ver a Davi-
de después de una semana y empiezo el
tratamiento con una consulta con nifio y
padres. En esta circunstancia, subrayo las
mejoras que me parece poder reconocer
en Davide y afirmo: “El nifio controla me-
jor la cabeza, mira mas a su alrededor y
emite en menor medida los ‘sonidos de
consuelo’” -como habia definido con los
padres las estereotipias vocales del nifo-
y les pregunto cdmo lo han hecho para
conseguir tan rapidamente la modifica-
cion del comportamiento de su hijo. La
madre estd de acuerdo conmigo y afiade
gue Davide mira a escondidas, cuando no
se le observa. Especifica que cuando estd
en el regazo de la abuela la mira, pero, si
ella busca su mirada, la evita rapidamen-
te. Los padres reconocieron la huida de la
mirada ya desde el nacimiento. La madre
afirma: “Nos dimos cuenta de que miraba
siempre de lado y deciamos: ‘pero équé
hay alli? ¢qué hay alli?’”. Mientras lo tie-
ne en el regazo girado hacia mi, la madre
le requiere dulcemente llamandole “gar-
bancito” y él la mira de reojo. El padre,
sentado al lado de su mujer, es un hom-

bre muy tierno y llama al nifio susurran-
dole “Davide... Davide... mira a papd”. La
madre, que muestra una estructura “mas
sélida, menos tierna” que el marido, a
pesar de estar muy interesada en el pe-
quefio, se le dirige diciéndole “tontorrdn,
babosete, explicanos algo...”, mientras
observo que la mirada del pequeio pa-
rece perdida en el vacio y la madre esta
visiblemente angustiada. En este punto
intervengo y digo que me parece que Da-
vide se siente atraido por todas las cosas
nuevas que hay en la habitacion. La ma-
dre parece recuperarse y yo repito que
he observado mejoras en relacién a la
visita anterior: en el control de la cabeza,
el hecho de que no necesita tanto acom-
pafiarse con su voz (también asi habia de-
nominado las estereotipias vocales que
habia notado en el nifio) y he reconocido
una postura mas adecuada, en el sentido
de que ya no mueve los brazos como un
boxeador. La madre contesta que le han
ido hablando todo el rato mientras él res-
pondia mirdndolos y borboteando, se mi-
raba las manitas, “cruzaba los ojos” y me
dice que ya no mira de lado, no quiere
el chupete, sino que se pone las manitas
en la boca. Comento que éste es un he-
cho positivo, sus manitas estan calientes
y se las puede poner en la boca cuando
quiere. La madre comunica que ahora a
Davide le gusta cuando le bafian, mien-
tras que antes le aterraba el agua; sabe
dar a entender cuando estd cansado, se
despierta pronto por la mafana vy, a ve-
ces, a las cuatro de la madrugada quiere
compaiiia.

Ahora propongo a la madre que pon-
ga a Davide estirado de espaldas en el
cambiador, sosteniéndole con las manos
por la nuca, y que le busque la mirada. De
entrada, él no tolera ser sostenido por la
nuca y no retorna la mirada a la madre,
se rebela, incrementa las estereotipias
sonoras, pero después las interrumpe, le
retorna la mirada a la madre y ésta co-
menta sonriente: “me mira, me mira...”.

La cuarta sesién de consulta se realiza
cuando Davide tiene tres meses y veinte
dias, siempre acompafado por ambos
padres. La madre me habla de los avan-
ces del nifio, que se interesa siempre por
sus manitas y que se las lleva con fre-
cuencia a la boca. Han disminuido clara-

mente las estereotipias sonoras. En bra-
zos de la madre, intercambia con el padre
un buen contacto visual acompafiado por
vocalizaciones comunicativas.

EL MIEDO

En esta sesion, la madre me dice que Da-
vide es miedoso, un cagado, aclarando
asi cual es el problema central del nifio:
el miedo. El padre también interviene
diciendo que el pequefio se retrae inclu-
so cuando sélo se le mueve de repente.
Cabe subrayar que en este punto la ma-
dre afiade: “es un cagado como yo, como
mi padre. Es un miedoso”. La comunica-
cién de la madre me empuja a ocupar al-
gunas sesiones para analizar el problema
transgeneracional que se perfila con esta
afirmacién. Es importante para que las
proyecciones de la madre no pesen so-
bre el nifio.

En la sesion a los cuatro meses, el
bebé, siempre en los brazos de la ma-
dre, estd completamente transformado,
sonrie al padre y a la madre, balbucea
produciendo sonidos comunicativos: la
vocalizacion ritmica madre-bebé, segin
Trevarthen. En esta ocasion, el padre re-
conoce la bondad del tratamiento y dice:
“Madre mia, qué bien que se esta aqui”.
Davide esta atento ahora a mi presencia,
me escucha, me observa, me devuelve la
sonrisa.

EL TRATAMIENTO

Las consultas con Davide, con una du-
racién aproximada de una hora, fueron
cada quince dias en el primer afio, una
vez al mes hasta los dos afios y cada tres
meses hasta los tres afios, cuando Davi-
de se mostré del todo adecuado en su
comportamiento, en el lenguaje y en el
dibujo. Fue interesante reconocer cémo
el miedo fue elaborado y se concentré en
el personaje de un cuento: el cuento de
Blanca y Bernie, en el que se describe un
personaje maléfico, la sefiora Medusa,
por la cual Davide muestra un miedo in-
tenso. También en el parvulario, a donde
fui a observarlo y en donde me recono-
cié, mostré un comportamiento adecua-
do, tanto por lo que respecta a la sociali-
zacidon como al aprendizaje.

Querria subrayar que durante el tra-
tamiento no di nunca consejos a los pa-

dres, sino que me limité a intervenciones
“insaturadas”, como por ejemplo cuando
la madre me dijo que al nifio le gustaba
bafiarse y yo, practicamente, me limité
a repetir lo que ella decia: “mira, ahora
al nifio le gusta bafiarse”. El aspecto de
la insaturacién de la intervencion (Ferro,
1992) es el menos codificado en el trata-
miento psicoterapéutico del nifio, pero
se ha de reconocer que produce avances
evolutivos en el pequefio paciente. En las
sesiones de consulta terapéutica realiza-
das con un nifio muy pequefio a través de
los padres, creo que puede ser una mane-
ra de solicitar a los padres que ellos mis-
mos encuentren en el hijo aspectos que
el propio terapeuta no sabe encontrar. ®
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INTRODUCCION AL
CONTEXTO ACTUAL
DELOSTEAY SU
DIAGNOSTICO
Desde la primera
descripcion de Leo
Kanner en 1943 has-
ta la de los Trastor-
nos del Espectro Autista (TEA) del Diag-
nostic and Statistical Manual of Mental
Disorders-5 (DSM-V) se han desarrolla-
do investigaciones clinicas y empiricas,
variadas modalidades de tratamiento,
exposicion detallada de casos clinicos,
hipdtesis tedricas, etioldgicas, etc.; todo
ello ha dado lugar a diferentes posturas
-a veces contrapuestas- y a debates apa-
sionados que dejan abiertos muchos de
los enigmas en torno a estos sindromes

heterogéneos.

Actualmente, predomina la tenden-
cia a resolver esta heterogeneidad a tra-
vés de la denominacidon demasiado abar-
cativa de TEA, incluidos en la categoria
mas amplia de Trastornos del Neurode-
sarrollo del DSM-V. Este cambio apunta a
simplificar el diagndstico de una variedad
enorme de cuadros clinicos diversos. Se
plantea asi un tema sumamente polémi-
co acerca de las ventajas y los riesgos de
esta nueva nomenclatura, que sustituye
a la del DSM IV-TR, en la que dentro de
la categoria Trastornos de Inicio en la In-
fancia y la Adolescencia se encontraban,

entre otros, el Trastorno Autista y los
Trastornos Generalizados del Desarrollo
(TGD).

Los nifios que presentan estos tras-
tornos manifiestan funcionamientos
peculiares, sobre todo en el 4rea de la
relacion y la comunicacion que, como
ingredientes, pueden aparecer o no en
combinatorias disimiles de intensidad
variada, pues ofrecen un perfil singular
y participan al mismo tiempo de algunos
aspectos comunes que los identifican.

El DSM ha eliminado en estas ver-
siones la psicosis infantil, siendo fuente
de problemas y errores clasificatorios al
momento del diagndstico diferencial -por
ejemplo, entre psicosis infantil de inicio
temprano y los TEA- y, al mismo tiempo,
un desconocimiento de la realidad cli-
nica. Asi como el autismo puede ser un
factor de riesgo para el desarrollo pos-
terior de esquizofrenia, también existen
cuadros donde signos de autismo y de
psicosis aparecen conjuntamente.

Durban (2018) propone la existencia
de cuadros clinicos diferenciados del es-
pectro puramente autista y lo llama es-
pectro autista-psicético, donde se com-
binan defensas autistas con ansiedades
psicdticas. Es un hecho frecuente en la
clinica que la apertura de la organizacion
defensiva autista produce la aparicién de
un material psicético intenso, asi como
constantes fluctuaciones entre diferen-
tes niveles de ansiedades y defensas.

La categoria de TEA conlleva un cri-
terio dimensional y no categorial, es de-
cir, toma en cuenta la intensidad de los
sintomas, estableciendo los trastornos
en severidad creciente de los mas leves
a los mas graves; pero su amplitud, mas
que resolver la dificultad diagndstica,

tifle cuadros muy diversos con el término
autista, con la implicancia que esto tiene
en el prondstico, los tipos de tratamien-
to implementados y la estigmatizacion
social.

En psiquiatria infantil, la evolucién
nos depara a posteriori la confirmacién
del diagnéstico en un nifo; afortunada-
mente, el diagndstico, por lo general,
deja abiertos interrogantes que solo la
evoluciéon podra responder, lo que es
éticamente importante manifestar a los
padres.

Esta categoria favorece la idea de un
incremento exponencial del autismo con
aumento marcado de la prevalencia, de
acuerdo con algunos estudios. Segun
Hertz-Picciotto y Delwiche (2009), la
prevalencia habria aumentado un 600%
entre 1990 y 2006, en lo que podria in-
cidir no solo el cambio de criterios diag-
ndsticos, sino el incremento de métodos
de diagndstico precoz; sin embargo, si
se mantienen los criterios diagndsticos
constantes en el seno de un periodo
dado y agrupando las publicaciones que
utilizan los mismos instrumentos meto-
doldgicos, los estudios estadisticos de-
muestran una estabilidad en la prevalen-
cia del autismo en el curso de los Ultimos
decenios (Fisch, 2012).

Desde nuestra experiencia clinica,
podemos afirmar que hay un incremento
notorio de consultas por nifios entre 2 y
3 afios con desarrollo disarménico vy al-
gunas manifestaciones autistas, quienes
han demostrado tener muy buena res-
puesta ante las intervenciones precoces,
contrariamente a los casos de autismo
severo que pueden tener ciertos avan-
ces, pero no demuestran una respuesta
favorable.

Fotografia de Thimothy Archibald (Recuperada de: https://www.timothyarchibald.com).

Los casos en que los pacientes me-
joran notoria y rapidamente con los tra-
tamientos, ¢pueden considerarse tras-
tornos del neurodesarrollo? No es dificil
pensar en la incidencia de las condicio-
nes de vida y los fendmenos culturales y
sociales actuales, contrarios a las necesi-
dades de apego, sostén y contencion de
la crianza; asimismo, existe un aumento
de los estimulos sensoriales de origen
tecnoldgico a los que los nifios quedan
librados en exceso, sin el filtro y la in-
termediacion del vinculo con las figuras
parentales, quedando un margen para
factores que aun no somos capaces de
valorar.

Aun en el disenso con las dificultades
gue puede traer aparejada esta denomi-
nacion de TEA, no podemos eludirla hoy
dia, sabiendo que para el analista no im-
plicara perder la comprensién psicodina-
mica del caso singular, utilizando ademas
referencias tedrico-clinicas adicionales.
Indudablemente, la categoria de clase
se opone a la de sujeto, a la de lo parti-
cular y a la de la contingencia, presentes
en la forma de diagnosticar del psicoa-
nalisis (Pedreira, 2009; Olivos, 2017).
En base a estas consideraciones, hemos
decidido mantenerla, ya que si estamos
prevenidos de sus riesgos y limitaciones

también tienen la ventaja de dar cuenta
de la heterogeneidad de casos que nos
consultan, donde afortunadamente los
autismos severos descritos por Kanner
son franca minoria.

Tomaremos como hilo conductor de
este articulo la enumeracién de lo que
llamaremos mitos -también podriamos
llamarlos prejuicios- con el caracter de re-
latos que se centran en aspectos parcia-
les y sin fundamento cientifico. Estos mi-
tos circulan en el medio tanto profesional
como social y se traducen en propuestas
asistenciales que apuntan a la exclusion
del psicoandlisis en el tratamiento de los
TEA. Entendemos que la mayor parte de
estas creencias denotan desconocimien-
to, mientras del lado del psicoanalisis
falta una respuesta mas contundente de
hecho, a través de la investigacion em-
pirica, y de una mayor presencia de los
psicoanalistas y los terapeutas psicoana-
liticos en los lugares donde la trasmisidn
y la difusion es importante.

PRIMER MITO: LA ETIOLOGIA BIOLOGICA
DEL AUTISMO DESCARTA EL
TRATAMIENTO PSICOANALITICO
Para dar una idea de la dimensién de
este mito y su incidencia en la realidad
actual, partiremos de los efectos del de-

1 https://psicanaliseautismoesaudepublica.wordpress.com/
2 http://www.autistes-et-cliniciens.org/-Politique-de-l-autisme-

bate cientifico en el campo politico, don-
de los intereses y reglas del juego son
otros, sin minimizar la importancia de su
consideracion. Esta controversia no es
nueva, en Estados Unidos se instalé en
la década de los 80 con la aparicion de
métodos reeducativos en contraposicion
al psicoanalisis. En esa época, el maximo
exponente del psicoandlisis en el tema
del autismo era Bruno Bettelheim (1903-
1990). Este debate sobre causalidad psi-
colégica-ambiental versus bioldgica se
retoma hoy dia, corriéndose del campo
de la medicina y la psiquiatria para vol-
verse una apuesta social y politica sobre
la cual legislar.

En los ultimos afios, surgieron proyec-
tos de ley donde se establece qué tipo de
tratamiento debe ofrecer la Salud Pu-
blica, eliminando la libertad de eleccién
de las personas; en estos proyectos, el
psicoanalisis queda excluido como tra-
tamiento del autismo para los servicios
publicos de paises de distintos continen-
tes, como Brasil® y Francia. Esto produjo
movimientos activos de parte de los psi-
coanalistas que han logrado frenar estos
proyectos de ley en ambos paises.

En Uruguay, hay una disminucion de
los psiquiatras dindmicos en los servicios
publicos a favor de la presencia creciente
de psiquiatras de orientacion organicista
y cognitivo-comportamental, lo que inci-
de en el tipo de tratamiento brindado en
los servicios de Salud Publica.

En el 312 Congreso de la Federacion
Psicoanalitica de América Latina (FEPAL),
en 2016, se elabord la Declaracién de
Cartagena, que destaca la importancia
y eficacia del psicoanalisis para el trata-
miento de los nifios con TEA. Sin embar-
go, es preciso seifalar que, fuera de estos
paises donde se generd un debate inten-
so por el apremio de las circunstancias o
esta iniciativa de Cartagena, escasea hoy
dia la presencia activa de los psicoana-
listas en una polémica frontal sobre el
tema, dentro y fuera de nuestras socie-
dades e intercambios cientificos.

El andlisis de estos fendmenos ex-
cede nuestros objetivos, pero creemos
gue un factor importante es la propues-
ta del DSM-V de designar los TEA como
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Trastornos del Neurodesarrollo. Esta
designacion logra desarticular una con-
cepcion integral del ser humano, donde
lo bioldgico y lo ambiental, el cuerpo y la
psiquis, no se pueden concebir separada-
mente. La conclusidn simplista, derivada
de tradiciones dualistas y reduccionistas
-viejos paradigmas que aun impregnan el
pensamiento cientifico-, es que si se tra-
ta de una patologia de origen bioldgico
el Psicoanalisis no tiene nada qué hacer.
Esto también tiene el efecto de tras-
ladar un grupo creciente de pacientes a
la 6rbita de la Neuropediatria. Los neu-
ropediatras, que antes intervenian para
evaluar la existencia de patologias neu-
roldgicas concomitantes, se han vuelto
de pronto, sin formacion especifica en la
complejidad de estos cuadros, los nuevos
especialistas en el tema y los que diag-
nostican e indican los tratamientos de
esta patologia. Esto supone que toda la
dimensidn psicoldgica, relacional y subje-
tiva es desestimada en favor de una vision
médica, con énfasis en el aspecto defici-
tario y de handicap.La psiquiatria infantil
y, en particular, la psiquiatria infantil psi-
codindamica va quedando relegada de la
escena. Dice el psiquiatra y psicoanalista
suizo Ansermet (2016): “Podemos pre-
guntarnos si el autismo, que fue el centro
a partir del cual se desarrolld la psiquia-
tria infantil con Kanner, no esta en vias de
volverse hoy el campo en el que se jue-
ga su desapariciéon” (p.18). Por nuestra
parte, agregariamos que este debate en
torno al autismo pone en cuestién la re-
lacién entre el Psicoanalisis y el campo de
la Salud Mental en general, que merece
ser desarrollada en profundidad.
Ansermet (2016) nos hace reflexionar
sobre uno de los cuestionamientos a los
psicoanalistas: la supuesta distancia entre
el psicoanilisis y los avances de las neuro-
ciencias; este cuestionamiento descono-
ce un importante campo desarrollado en
las ultimas dos décadas por un nimero
importante de psicoanalistas contempo-
raneos, que ha dado en llamarse neuro-
psicoanalisis, y que indaga las relaciones
posibles entre ambos campos del conoci-
miento (Solms y Turnbull, 2013).
Ansermet y Magistretti (2006) propo-
nen un punto de interseccién entre am-
bos fendmenos heterogéneos, evitando

la mutua exclusidn o la analogia. La inter-
seccion surge de la plasticidad neuronal
que, siendo un mecanismo universal,
produce lo singular; es decir, lo Unico. La
plasticidad es prédiga en consecuencias:
las trazas de la experiencia modifican
cada vez el cerebro, una vez catalogadas
se re-asocian produciendo una disconti-
nuidad en la memoria, todo se inscribe,
se conserva y al mismo tiempo todo pue-
de cambiar.

El sujeto y el inconsciente son fruto
de esa discontinuidad, la determinacion
bioldgica es paradojal, pues el humano
estd programado para no estarlo, para
la contingencia, para recibir la incidencia
del Otro. Esta linea de ideas nos lleva a
acordar que las neurociencias actuales
no se alejan del psicoandlisis, sino que se
acercan: tienen en comun lo irreductible
de la singularidad, lo impredecible del
devenir de todo sujeto.

La genética misma se enfrenta cada
vez mas con la produccién de la diferen-
cia, de lo heterogéneo, de lo multiple.
Ansermet y Giacobino (2012) sostienen
que no existe una constelacion genética
especifica para el autismo; al contrario,
existen determinaciones genéticas multi-
ples y muy a menudo Unicas, propias de
cada caso y eventualmente limitadas a
algunos individuos.

Los resultados encontrados condu-
cen a una heterogeneidad multifactorial,
sin relacién causa-efecto, que pueden
resumirse en la existencia de una com-
binacidon de multiples eventos genéticos
andmalos por convergencia de disfun-
cionamientos; esto, sumado a la enor-
me complejidad de las investigaciones
genéticas donde la definicion cada vez

mds amplia del autismo se aleja de la
perspectiva de una especificidad genéti-
ca, encierra ciertas paradojas ya que no
ilumina sobre el tipo de cuidados que de-
ben desarrollarse.

Esto no significa desconocer la pro-
fusa evidencia de alteraciones bioldgicas
en el autismo. Ademds de los hallazgos
genéticos y epigenéticos con las carac-
teristicas ya mencionadas, también hay
alteraciones neuroanatdmicas, de conec-
tividad neural, de neuroplasticidad, asi
como de procesamiento sensoriomotriz,
entre otras.

Esta gran diversidad de hallazgos
apoya la idea de que no existe una cau-
sa precisa y Unica: no hay un marcador
bioldgico, genético, neuroquimico, pues
se presenta una combinacién singular
multifactorial que varia segun el caso.
Serge Lebovici (1915-2000) afirmaba que
el Psicoanalisis no tenia motivo para te-
mer los avances formidables de las Neu-
rociencias; en los hechos, estos avances y
descubrimientos ayudan a posicionarnos
y comprender muchas de las limitaciones
que encontramos en nuestra prdctica,
pero también aportan medios para el tra-
tamiento.

Por ejemplo, los avances en el cono-
cimiento de las dificultades constitucio-
nales en el procesamiento sensorial y
las investigaciones en este area permi-
ten afinar las estrategias terapéuticas,
del mismo modo que: “Para un clinico,
interrogarse sobre el momento en que
sobreviene una estereotipia, pensarla
como una respuesta defensiva del suje-
to autista frente a lo insoportable que le
rodea es darle una chance de detectar las
diferencias inesperadas en la repeticion

de lo mismo y de tomar ese signo como
una palanca posible en el trabajo clinico”
(Ansermet, 2012, p. 75).

Es decir, ambas informaciones, los
datos de la biologia y los signos subjeti-
vos, no se excluyen, sino que aumentan
la comprension del fenémeno. Al mismo
tiempo, nadie puede sostener hoy dia
que el neurodesarrollo puede ser aislado
de la experiencia ambiental (Gaugler et
al., 2014). Varias investigaciones mues-
tran cdmo el desarrollo del cerebro esta
ampliamente condicionado por el entor-
no y los vinculos afectivos (Solms y Turn-
bull, 2013; Gallese et al., 1996 y 2004;
Damasio, 1994 y 1999; Panksepp, 1998).

Antes del DSM-V, en el PDM (2006)
surge la denominacién de Trastornos
del Neurodesarrollo de la Relaciéon vy la
Comunicacidn, realizado por un grupo
de trabajo de psiquiatras de orientacion
psicodinamica. Entre estos se encontraba
Stanley Greenspan (1941-2010), psiquia-
tra y psicoanalista, quien elaboré una
hipdtesis sobre la génesis del autismo
centrada en alteraciones constituciona-
les para conectar los afectos con las per-
cepciones: hipdtesis sobre la didtesis de
origen afectivo (Greenspan, 2001).

Luego, el DSM-V dejo de lado estas
consideraciones, en las que el rol del
afecto, como expresion del vinculo, es in-
disoluble de los procesos bioldgicos y del
desarrollo y se quedd con la expresion
gue conviene al reduccionismo organi-
cista de Trastornos del Neurodesarrollo,
amputandole una parte fundamental del
nombre original: de la Relacion y la Co-
municacion.

En funcién de ello, pensamos que
la indicacién del tipo de tratamiento no
debe depender de consideraciones etio-
légicas, ya que una de las vias indiscuti-
das para reparar lo fallido en la subjeti-
vidad humana es el vinculo humano vy el
psicoanalisis tiene como centro el trabajo
con la subjetividad. Hay consenso en la
pertinencia de la intervencién psicotera-
péutica que, desde el vinculo con otro,
puede realizar cambios significativos
contando, como sefialamos, con la plas-
ticidad cerebral.

Por Gltimo, si bien creemos que para
el trabajo terapéutico psicoanalitico la
preocupacion por la etiologia no es lo

relevante, es inevitable la elaboracién
de hipdtesis en cada caso, que también
juega el papel de constituir una envol-
tura historizante, al ser incluido en una
narrativa de sentido desde la mente del
analista. Estas hipotesis también guian la
forma de estar y de intervenir por parte
del terapeuta.

La hipdtesis que sostenemos para
explicar la heterogeneidad de los cua-
dros autistas es que resultan de una es-
pecie de respuesta comun e inespecifica
a distintas etiologias y distintos cuadros
de base orgénica y/o ambiental que dan
lugar al desarrollo de funcionamientos y
defensas autistas en la infancia. Las difi-
cultades de conexidn del nifio con TEA
se presentan como expresion del choque
traumatico entre la vulnerabilidad del in-
dividuo y el mundo externo, frente al cual
no tiene recursos adecuados.

El recurso defensivo extremo mas pri-
mitivo de un organismo para protegerse
de condiciones adversas son las conduc-
tas de retraimiento y desconexion. Pa-
ralelamente, se desarrollan maniobras
compensatorias a través de recursos pri-
mitivos corporales como la sensorialidad
o el reclutamiento tdnico, que puedan
dar una vivencia de unidad del organis-
mo, de vitalidad y de existencia.

En concordancia a esta linea de ideas,
podemos decir que los comportamientos
autisticos que se muestran en configura-
ciones etiopatogénicas tan diversas no
estarian preformados en forma univoca
desde lo organico, sino que determinadas
vulnerabilidades, alteraciones o déficits
-de origen genético, epigenético, neuro-
légico, sensorial, entre otras variables- se
conjugan con respuestas ambientales no

adaptadas a las dificultades o bien, res-
puestas potencialmente patdégenas, que
actuan como factores coadyuvantes.

SEGUNDO MITO: EL PSICOANALISIS
CULPA A LOS PADRES DE SER CAUSA
DEL AUTISMO
El propio Kanner sostuvo en los inicios
que los nifios autistas parecian criados
en refrigeradores emocionales, es evi-
dente que elabord una hipdtesis apre-
surada basada en la observacion de las
dificultades que presentaban los padres
para relacionarse con sus hijos autistas.
Posteriormente, considerd la predisposi-
cién por factores genéticos y congénitos,
sin dejar de lado el peso primario del am-

biente.

En ese mismo periodo, el psicélogo
experimental Bernard Rimland (1928-
2006), cuyo hijo habia sido diagnosticado
con autismo, publicé un libro en el que
incita a los investigadores a tomar en
cuenta de qué modo los factores biol6-
gicos podian influir en el comportamien-
to humano. La linea inicial de Kanner
fue continuada en Estados Unidos por
Bettelheim (1967) quien se basa en su
experiencia personal en campos de con-
centracion donde convivié con dos nifios
autistas, por lo que hace la relacién entre
el entorno del nifio autista y los campos
de concentracién. En 1969 Kanner revisé
su posicién y en un discurso en la Natio-
nal Society for Autistic Children sostuvo
que la condicidn del autismo era innata.

Esta historia es importante a los efec-
tos de comprender cémo las experiencias
personales y la subjetividad pueden pe-
sar mucho a la hora de sostener posicio-
nes aparentemente cientificas y el modo
en que estas historias y sus protagonistas
pasan a alimentar mitos que quedan coa-
gulados en el tiempo, pesando mas que
el decurso posterior de los acontecimien-
tos.

La posicién de los psicoanalistas res-
pecto de los padres de los nifios con TEA
dista mucho de ser culpabilizante y de
desconocer la multifactorialidad etioldgi-
ca; al mismo tiempo, no puede obviarse
la necesidad de considerar los aspectos
psicoldgicos y ambientales, mas o me-
nos presentes segun los casos. Es funda-
mental poder trabajar con los padres las
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vivencias, la resignificacion de aspectos
traumaticos de sus propias historias en
torno al nacimiento del nifio, el impac-
to de esta patologia en ellos y en el am-
biente familiar, entre otros factores, pues
siempre estd presente la angustia y la
dificultad de los padres para enfrentar la
desconexion de un bebé o la aparicion de
rasgos autistas en un hijo.

Debemos reconocer que la capacidad
del ambiente para acoger a un nifio con
TEA es impredecible y variable; muchas
veces los padres pueden ser ellos mismos
vulnerables, lo que ocasiona la retroali-
mentacion de circuitos desfavorables
para el vinculo, el entorno y el desarrollo
del grupo familiar.

La carga de factores bioldgicos y am-
bientales, que organizan una situacion
traumatica compleja y alteran el funcio-
namiento neuroldgico y la posibilidad de
organizacién psiquica, se correlaciona
-sin atribuir una causalidad- con dificul-
tades en el vinculo padres-nifios y con la
aparicion del conflicto psiquico cuando
el nivel de evolucion del cuadro lo per-
mite. El psicoanalisis busca comprender
los procesos subyacentes a los comporta-
mientos del nifio y sus padres e incidir en
ellos, dando lugar a una intersubjetividad
desde donde la subjetivacion devenga
posible.

TERCER MITO: EL METODO
PSICOANALITICO NO ES APLICABLE
AL AUTISMO

La forma en que los terapeutas eligen
una postura tedrica para respaldar su
practica suele ocurrir a través de proce-
sos coyunturales y subjetivos a lo largo
de la formacion universitaria y de la in-
sercién profesional y no tanto a través
de un proceso sistematico de estudio e
investigacion de diferentes corrientes de
pensamiento. Esta actitud induce a pre-
juicios, mas que a elecciones racionales
basadas en conocimientos que permi-
tan sostener las propias preferencias,
incluyendo actualizaciones bibliograficas
acerca de otras posibilidades terapéuti-
cas e investigaciones de distinta indole.

Lo que hacen los colegas de otras
tiendas no suele conocerse mas que de
forma indirecta y en base a una experien-
cia restringida al entorno inmediato. Un

buen ejemplo de lo contrario se advierte
en el articulo de Lasa (2018), en el nume-
ro previo de esta revista, donde, desde
una postura psicodindmica muestra un
conocimiento fundando de los trabajos
de otras corrientes y una revision critica
de la totalidad de la informaciéon dispo-
nible.

Es un hecho consensuado entre los
psicoanalistas que los nifios con autismo
no pueden involucrarse en tratamientos
psicoanaliticos apoyados en la técni-
ca clasica de andlisis de nifios ni en los
conceptos de inconsciente y sexualidad
infantil; sin embargo, los elementos que
sostienen la practica clinica se apoyan en
la formacidn tedrico-clinica psicoanaliti-
ca:

e El material de la sesidn es procesado
por la mente y el inconsciente del ana-
lista -pensemos en la funcién réverie de
Bion, el holding y mirroring de Winnicott-.
No podemos hablar en estos nifios de un
inconsciente producto de la represion,
aunque la amplitud del TEA pueda dar
cabida a nifios con sectores de funciona-
miento psiquico mas evolucionado.

e La teoria psicoanalitica actuard como
sostén mental fundamental frente al ries-
go de vaciamiento y paralizacion produci-
dos por las conductas autistas.

e Un setting o dispositivo-analizante
apropiado a estos pacientes, que provea
gradualmente condiciones para la cone-
xion con el paciente y la simbolizacion:
continuidad, seguridad y contencidn.

e Conocimiento de la sutileza de los pro-
cesos tempranos de constitucion psiqui-
ca que le permiten prestarse a ejercer
una funcion de para-excitacion y modu-
lar cuidadosamente el contacto afectivo,
fundamental en estos nifios que viven de
un modo amenazador con la solicitacidn
libidinal del vinculo y no toleran la excita-
cion que provoca la puesta en movimien-
to de la vida pulsional. Utilizacién de in-
tervenciones no verbales o paraverbales:
el acto, el gesto, la musicalidad de la voz.
e Anticipacion de un sujeto desde otra
subjetividad, la del analista que, con un
modo singular de pensar, de estar, afec-
tiva y libidinalmente involucrado y de in-
tervenir posibilitara que el nifio pueda ir
apropiandose poco a poco de un lugar de
sujeto.

e Tolerancia a la frustracion, que supone
decodificar lo que parece no tener sen-
tido, buscar la comunicacion por medios
no habituales, prevaleciendo el registro
sensorial, corporal y gestual, esperar res-
puestas que no llegan, y, aun asi, soste-
nerse en su funcién simbdlica frente a lo
desconcertante y lo enigmatico.

Por ello, no trabajamos con el méto-
do psicoanalitico, sino que podemos ha-
blar de psicoterapia psicoanalitica o tra-
tamiento psicoterapéutico del autismo
por un psicoanalista, involucrando los
aspectos sefialados.

CUARTO MITO: LA TEORIA
PSICOANALITICA PARTE DE PREMISAS
QUE NO SE APLICAN AL AUTISMO
En el plano tedrico enfrentamos el pro-
blema de definir cudl es el estatuto de lo
psiquico, cuando los movimientos que
atestiguan la vida psiquica son tan pre-
carios, tan crudos, a veces solo expresio-
nes de descarga motriz o de emociones
primitivas. El trabajo no apunta a inteligir
lo inconsciente del paciente, aunque en
muchos nifios con TEA es posible inferir
un registro psiquico a partir de lo que pa-
recen las trazas de inscripciones primiti-
vas, o bien islas de representaciones liga-
das a ciertas areas de la experiencia. En
estos tratamientos intentamos construir
un psiquismo, en los casos mas graves
casi inexistente en su no diferenciacion
de lo somatico. La evolucién muestra que
el logro de esa construccion, a pesar de

sus dificultades, resulta posible.

Si tomamos como referencia algu-
nos modelos metapsicoldgicos psicoa-
naliticos nos encontramos con una me-
tapsicologia “en negativo”: no hay otro
-estd excluido-, ni circuito pulsional, ni
inscripcion significante, ni division cons-
ciente-inconsciente, ni trabajo repre-
sentacional. La voz no se articula con el
campo imaginario y simbdlico para dar
paso al lenguaje, puesto que la articula-
cion primordial entre cuerpo y lenguaje
no acontece, al no existir lenguaje ni jue-
go simbdlico, el método del psicoanalisis
se vuelve limitado para interpretar lo que
observamos.

Sin embargo, el psicoanalisis dispone,
a partir de la clinica de nifios muy peque-
fios y de la observacion de bebés, de un

bagaje enorme de observaciones e in-
vestigaciones, enriquecidas desde otras
disciplinas, que han permitido elaborar
distintos niveles de hipdtesis relativas a
las condiciones particulares de funciona-
miento psiquico y de comportamiento de
los nifios con TEA, que sirven como guia
en el trabajo clinico y son a su vez con-
trastadas por su operatividad.

Hay autores psicoanaliticos que se
han caracterizado por sus aportes para
trabajar con funcionamientos mentales
primitivos, autisticos o psicdticos: Klein,
Bion, Winnicott, Bick, Tustin, Meltzer y
Aulagnier, para mencionar los mas rele-
vantes. Entre autores contemporaneos
gue se han ocupado especialmente del
autismo destacan el norteamericano
Stanley Greenspan, la psicoanalista ingle-
sa Anne Alvarez y psicoanalistas france-
ses como Geneviéve Haag, Myriam Bou-
bli, Anne Brun, Bernard Golse y Pierre
Delion, entre otros.

La experiencia acumulada por el psi-
coandlisis, a lo largo de décadas de tra-
bajo con estos nifios, ha dado lugar a una
atenta y fina observacién y a una vasta
produccion tedrica que intenta dar cuen-
ta de las fallas profundas en la constitu-
cién psiquica, lo que arroja como resul-
tado finas descripciones clinicas, donde
se crean estrategias y surgen ocurrencias
para cada uno de los casos desde una
perspectiva particular.

El riesgo de algunas teorizaciones
es la generalizacion a partir de modelos
que han resultado exitosos para llevar
adelante el tratamiento de algunos pa-
cientes, pero que no pueden dar cuenta
de lo que sucede en todos los casos. Este
riesgo esta siempre presente y no debe-
mos olvidar el valor de las teorias como
construcciones imaginarias sin las cuales
no podriamos trabajar, pero no como ex-
plicaciones de la realidad. Las teorias no
son un buen punto de partida para de-
batir, lo que nos indica a la clinica como
la base comun sobre la cual intercambiar
posturas y mostrar de un modo mas cer-
cano y accesible la forma de pensar y de
intervenir de los psicoanalistas.

QUINTO MITO: EL PSICOANALISIS
NO DA CUENTA DE RESULTADOS A
TRAVES DE LA INVESTIGACION
“BASADA EN LA EVIDENCIA”

Ante todo, este es un debate en el seno
del psicoanalisis, entre posturas contra-
puestas respecto de las posibilidades de
investigacion empirica del material de las
sesiones, y de cuantificar procesos clini-
cos tan finos. Para ejemplificar los argu-
mentos de uno y otro lado es interesante
la polémica entre Green y Stern, y entre
Green y Wallerstein (Sandler, Sandler y
Davies, 2000).

André Green (1927-2012) se opone
a toda investigacion cuantitativa y pre-

tension de objetividad, subrayando el
pensamiento clinico propio de la sesidn
analitica como la Unica forma vdlida de
investigacion en psicoanalisis. Daniel
Stern (1934-2012) cree en la necesidad
de estudios observacionales y empiricos
y lo aplica a los bebés y su desarrollo, lo
gue aporta conocimiento de relevancia
indirecta para el psicoanalisis.

El debate interno de estirpe episte-
moldgica sin duda ha incidido y sigue
incidiendo en que el numero de psicoa-
nalistas abocados a la investigacion sea
considerablemente menor que en la co-
rriente cognitivo-comportamental y en
neuropsicologia cognitiva.

En las Ultimas dos décadas se han rea-
lizado un numero creciente de investiga-
ciones basadas en la evidencia sobre re-
sultados de psicoterapias psicodindmicas
en general (Leichsenring y Rabung, 2011;
Levy, Stuart y Kachele, 2012; Luyten, Ma-
yes, Fonagy, Target y Blatt, 2015; Fonagy,
2015; Leuzinger-Bohelber et al., 2016) y
psicoterapia psicodindmica de nifios (Fo-
nagy y Target, 2002; Nemirovski et al.,
2014; AACAP Official Action, 2012).

De todos modos, es importante se-
fialar que es necesario un conocimiento
muy sélido para discernir la confiabilidad
de las investigaciones en general y muy
pocos clinicos disponen de ese conoci-
miento. No es dificil concluir que la gran
mayoria de los psicoterapeutas de to-
das las corrientes defienden su practica
desde su experiencia personal mdas que
desde un conocimiento cientifico exhaus-
tivo, comparando distintas formas de psi-
coterapia; unos pocos investigan y dan a
conocer resultados.

Si somos honestos, debemos recono-
cer que nuestra confianza acerca de la
eficacia de los tratamientos de los nifios
con TEA a cargo de psicoanalistas surge
principalmente de la experiencia propia
y del contacto con la experiencia de otros
colegas, asi como del conocimiento de
una vasta produccién tedrico-clinica y de
materiales clinicos publicados.

Todo ello nos permite concluir que los
tratamientos psicoanaliticos de pacientes
con TEA son generalmente prolongados
y producen transformaciones significati-
vas en distintas areas, acordes con la gra-
vedad inicial del caso y la edad de inicio
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del tratamiento; sin embargo, hasta el
momento hay poca investigacion empi-
rica que respalde estos logros y este es
un punto del cual resulta imprescindible
tomar conciencia, siguiendo los argu-
mentos de larga data de psicoanalistas
que defienden la importancia de la inves-
tigacion empirica para complementar la
investigacion clinica (Fonagy, 2015; Ber-
nardi, 2015).

La investigacién de Thurin, Thurin,
Cohen, y Falissard (2014) presenta los
primeros resultados de un estudio longi-
tudinal proceso-resultado, multicéntrico,
explorando las psicoterapias individuales
de nifios autistas realizadas en condicio-
nes naturales durante un afio. Utiliza es-
tudios intensivos de 50 casos individua-
les respondiendo a los criterios actuales
de la practica basados en la evidencia de
la Asociacién Americana de Psicologia.

De estos casos, 41 son de referencia
psicoanalitica, 5 cognitivo-comporta-
mentales, 3 de referencia psicomotriz y
uno se refiere a terapia por el juego. Los
resultados muestran cambios significati-
vos en varias areas en el correr del pri-
mer afio de tratamiento. Se puede con-
sultar asimismo un estudio de caso Unico
sobre la eficacia del tratamiento psicoa-
nalitico en autismo de Vecchiato, Sacchi,
Simonelli y Purgato (2016).

Estas investigaciones van acompafia-
das de la creacién de instrumentos para
la investigacion que se apoya en criterios
psicodinamicos, uno de ellos es la Esca-
la de Evaluacion Psicodinamica de los
Cambios en Autismo (EPCA) de Haag, G.
et al.> El conocimiento y la utilizacién
de esta herramienta por los analistas de
nifios trabajando con autismo es de un
enorme interés para afirmar al Psicoana-
lisis en el ambito de la Salud Mental.

De un modo similar, un grupo de ana-
listas de nifos de distintas sociedades

psicoanaliticas de Brasil llamado Grupo
de Pesquisa Psicanalitica em Autismo
(GPPA) % han confeccionado un Protocolo
de Investigacion Psicoanalitica de Sefiales
de Cambios en el Autismo, llamado Gru-
po PRISMA de Psicoandlisis y Autismo’
(2017), con subsidio de IPA, sobre el cual
siguen trabajando para llegar a la fase de
validacion.

Para complejizar aiin mas este punto
sobre la mayor confiabilidad de los estu-
dios basados en la evidencia y la ventaja
comparativa en este aspecto de las psi-
coterapias cognitivo-comportamentales
(CBT), Leichsenring y Steinert (2017) han
hecho una revisidon a fondo de diversos
aspectos de estas investigaciones, cues-
tionando el estatus preeminente de las
CBT en base al analisis riguroso de crite-
rios metodoldgicos que no se cumplen
en muchas de estas investigaciones. Si
bien abogamos por la importancia de
profundizar en la investigacion de resul-
tados de los tratamientos psicoanaliti-
cos, cuanto mas nos introducimos en la
informacién que surge de las investiga-
ciones, mas conscientes nos volvemos
de las crecientes exigencias que con-

llevan. Retomando el debate sobre el
“Dodo Bird Veredict” -que se refiere a la
idea de que todas las psicoterapias obtie-
nen iguales resultados- Gonzalez-Blanch
y Carral Fernandez (2017) nos dicen en
un convincente articulo que si bien hay
evidencia razonable de que las psicote-
rapias funcionan en una amplia gama
de problemas mentales, muchos estu-
dios que sostienen la eficacia de las psi-
coterapias estan sujetos a limitaciones
significativas, sesgos y debilidades. Esto
también se aplica a las investigaciones
en neurociencias. Hay estudios recien-
tes que advierten sobre fallas de distinta
indole en muchas de las investigaciones
sobre las causas bioldgicas de las enfer-
medades mentales (Dumas-Mallet, But-
ton, Boraud, Gonon y Munafo, 2017). Asi
llegamos a otro aspecto a desmitificar:
el campo de la investigacion empirica no
tiene un camino mas llano y claro, que
el laborioso y siempre cuestionado ejer-
cicio de nuestra clinica cotidiana. Mito
que forma parte de la busqueda de cer-
tezas, frente al incremento de la incerti-
dumbre actual en el destino de nuestras
sociedades.

El EPCA parte de una parrilla elaborada por Haag et al. Fue publicada inicialmente en el International Journal of Psychoanalysis en 2005,

luego ha tenido una validacion estadistica a partir de una investigacién clinica-bioldgica dirigida por Tordjamn en 2010; también, ha sido
utilizada en la Red de Investigaciones Fundadas en las Practicas Psicoterapéuticas (RRFPP) a partir de 2008. La escala completa y sus
antecedentes se pueden obtener en www.researchgate.net.
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CONCLUSIONES
Para finalizar queremos resefiar los prin-
cipales puntos desarrollados a lo largo
de este articulo, asi como aportar algu-
nas reflexiones sobre el psicoanalisis en
el contexto actual de los tratamientos de
los TEA.

Relativo al diagndstico se destacaron
las dificultades que acarrea la clasifica-
cién de Trastornos del Espectro Autista
(TEA) del DSM-V, calificandolos como
Trastornos del Neurodesarrollo, asi como
no perder de vista que en la infancia todo
diagndstico debe quedar abierto a la
reformulacion y solo se confirma con la
evolucion.

En cuanto a la etiologia, sostene-
mos la importancia de erradicar falsas
oposiciones: biologia-ambiente, cuer-
po-psiquis, psicoanalisis-neurociencias,
en base a argumentos y desarrollos de
investigadores contemporaneos. Hemos
mostrado cdmo las investigaciones gené-
ticas, ademads de ser altamente comple-
jas en su disefio, encierran hoy dia una
fuerte paradoja en la medida que buscan
la especificidad del gen del autismo par-
tiendo de una definicion cada vez mds
amplia del mismo. Lo Unico que es posi-
ble afirmar es que el autismo resulta de
una combinacién singular multifactorial
que varia en distintos tipos de casos. Lo
que surge de las neurociencias actuales
es que estamos programados para no es-
tar programados, es decir para recibir la
influencia del ambiente y de la intersub-
jetividad.

De ello concluimos que el autismo es
una respuesta inespecifica, cuyos com-
portamientos presentes en diversas con-
figuraciones etiopatogénicas, no estarian
“preformados” desde lo orgdnico, sino
que surgen del choque entre una vulne-
rabilidad bioldgica compleja y las exigen-
cias del mundo externo. El ambiente no
siempre se ajusta a esta vulnerabilidad,
retroalimentando el desencuentro entre
el nifo y los otros.

La indicaciéon de tratamientos debera
tener en cuenta que tanto los datos de
la biologia como los signos subjetivos,
deben ser tomados en cuenta conjun-
tamente para aumentar la comprension
del fendmeno. No es posible pensar en
ayudar a un nifio con TEA a acceder a la

comunicacion con los otros sin hacer de
la comunicacion y el vinculo la base des-
de donde trabajar. Si bien las alteraciones
bioldgicas son el telén de fondo, no existe
en el horizonte actual una cura bioldgica.
Una de las vias indiscutidas para reparar
lo fallido en la constitucion de lo huma-
no, de lo que nos convierte en sujetos,
es el vinculo humano; y el psicoanalisis
tiene como herramienta princeps el es-
tablecimiento de un vinculo en el cual la
subjetivacion devenga posible. En el caso
de los autismos y de los TEA, no se trata
de trabajar en torno a conflictos incons-
cientes sino de trabajar en los delicados
procesos de la construccion del psiquis-
mo y esto otorga una especificidad al tra-
tamiento psicoanalitico de estos casos.
Por su parte, los tratamientos cogniti-
vo-comportamentales (CBT) proponen la
modificacion de las conductas y las cogni-
ciones a través de técnicas de aprendiza-
je. Elobjetivo en niflos con TEA es ensefiar
habitos adaptativos, habilidades sociales
y lenguaje, regular los desbordes, etc.
incluyendo pautas para la familia. Tam-
bién disponen de métodos para abordar
los distintos niveles de aprendizajes que
permitan la escolarizacién. Creemos en
la utilidad de estos abordajes para me-
jorar la adaptacion al entorno, siempre
y cuando se realice de modo de soslayar
el riesgo de una concepcién basada en el
entrenamiento y la adquisicion mecani-
ca de los comportamientos esperables,
apoyada en la tendencia de estos nifios
a automatizar conductas. Esta modalidad
es opuesta a la apropiacion subjetiva,
donde el nifio, por un camino singular,
va incorporando no sélo conductas sino
formas de ser, humanizandose, para con-
vertirse en una persona especial y Unica.
No desconocemos la importancia de
la adaptacidn si se evita caer en lo “nor-
motico” (McDougall, 1978), por ello sos-
tenemos la complementariedad posible
de ambos tratamientos, apoyandonos
justamente en sus diferentes enfoques
y como parte de estrategias interdisici-
plinarias, fundamentales para el mayor
avance de estos pacientes. Los nifios con
TEA son pacientes para tratar en equipo
interdisiciplinario, dado que necesitan
variados abordajes para estimular dife-
rentes areas de su desarrollo: terapia del

lenguaje, psicomotricidad, psicoterapia,
psicopedagogia, etc. Cada caso necesi-
ta una estrategia terapéutica cuidado-
samente planificada y sujeta a revision,
donde puede irse planteando en forma
simultdnea o secuencial distintas inter-
venciones (Bonnevaux, Ponce de Ledn
y Ravera, 1999; Ponce de Ledn, 2008) o
propuestas creativas que combinen di-
ferentes disciplinas trabajando en forma
simultanea (Ponce de Ledn, E., 2002 vy
2016).

En cuanto al aporte de las investiga-
ciones empiricas para determinar la efi-
cacia de las psicoterapias, hemos desta-
cado, del lado de los clinicos, el frecuente
desconocimiento de las mismas, asi
como el hecho de defender sus eleccio-
nes basandose mayormente en la expe-
riencia personal. Al mismo tiempo, el in-
teriorizarnos en el tema nos alerta sobre
la necesidad de formacion especializada
para dimensionar su complejidad y sacar
conclusiones vdlidas.

Por ultimo, como hemos visto, el de-
bate en torno a la pertinencia del trata-
miento psicoanalitico para el autismo
esta poniendo en debate la relacion en-
tre Psicoandlisis y Salud Mental, motivo
por el cual es un tema esencial para quie-
nes conocemos los beneficios de los tra-
tamientos psicoanaliticos para los nifios
con TEA y sus familias.

No debemos olvidarnos de que, en
nuestro campo, la meta de la investiga-
cién clinica y empirica es dar respuestas
al sujeto y no la ciencia. Mantenemos la
esperanza de que, en el devenir del co-
nocimiento cientifico, se construya un ca-
mino que se aleje del afan clasificatorio y
se enfoque en las formas de cuidado del
paciente, en afinar las estrategias desde
donde abordar la singularidad del sufri-
miento humano. ®
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Los trastornos del
neurodesarrollo
comprenden un gru-
po de alteraciones
que se manifiestan
ya en la primera in-
fancia con una afec-
tacién de entre un
5y un 10% de la poblacién. No ocurren
como entidades independientes, sino
que forman parte de un continuum de
afectaciones que propician la comorbi-
lidad. Esta no se puede entender como
suma de trastornos, sino como el resul-
tado de la interaccidn entre ellos, es de-
cir, la sintomatologia de una persona que
tiene Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) y Discapacidad Intelectual (DI) no
es equivalente a la suma de sintomatolo-
gias que presentaria una persona con DI
sin TEA mas la de una persona con TEA
sin DI. Esta interaccidn supone un impor-
tante desafio tanto a nivel diagnéstico
como terapéutico y de prondstico.

Para el 75% de los casos de autismo
no se conoce una causa genética, el 25%
restante se divide en dos casuisticas dis-
tintas. Por un lado, sindromes de causa
genética conocida en los que la sintoma-
tologia autista es una parte de la afec-
taciéon (4-5% de los casos) y, por el otro,
los hallazgos de alteraciones genéticas
en estudios de personas cuyo principal

trastorno es el TEA (20% de los casos), lo
que ha permitido el reconocimiento de
un numero importante de genes (varios
centenares) relacionados con la suscep-
tibilidad al Trastorno del Espectro del
Autismo (Fernandez, 2017; Sahin, 2015).
Es importante estudiar genéticamente a
las personas con Trastorno del Espectro
del Autismo ya que alguna de estas al-
teraciones descritas comporta riesgo de
recurrencia en la familia.

Algunos autores han preferido el
término de “autismo sindrémico” al re-
ferirse a este grupo de pacientes cuyo
diagnéstico principal es una alteracién
genética causante de un cuadro complejo
en el cual se incluye el autismo. Este “au-
tismo sindromico” requiere un abordaje
que, a menudo, tiene unas caracteristicas
especiales. Para que la aproximacion te-
rapéutica sea la correcta hay que conocer
a fondo el resto de rasgos clinicos asocia-
dos a cada uno de los sindromes.

El término “fenotipo conductual”
(behavioural phenotype) fue utilizado
por primera vez en 1972 por el pediatra
norteamericano William Nyhan en la bri-
tanica Society for Pediatric Research; en
su exposicidn, describid la conducta au-
tomutilante caracteristica de las perso-
nas afectadas por el sindrome de Lesch-
Nyhan.

La definicion todavia mas acepta-
da del término “Fenotipo conductual”
es la de Flint y Yule (1994): “El fenotipo
conductual es un patréon caracteristico
a nivel motriz, cognitivo, lingliistico y de
trastornos en el drea social que se asocia
de manera consistente con un trastorno
bioldgico. En algunos casos, el fenotipo
conductual puede constituir un trastorno
psiquiatrico; en otros, se pueden encon-
trar conductas que normalmente no son

consideradas trastornos psiquiatricos”.

La especificidad sindrémica ha sido
motivo de estudio a partir del interés por
los fenotipos conductuales, a finales del
siglo pasado, coincidiendo con un impul-
soimportante de las técnicas diagndsticas
genéticas. Las ventajas del incremento de
estudios al respecto son innegables: han
aumentado las sospechas diagndsticas,
ha mejorado la informacion prondstica y
también la eficacia de los tratamientos;
sin embargo, también existen contra-
partidas, se corre el riesgo de ver mas
al sindrome que a la persona y perder la
observacion de la singularidad. También
puede propiciar una suerte de nihilismo
terapéutico pensando que, ante aquello
que viene condicionado genéticamente,
no existe opcion terapéutica clinica.

Existen descripciones ya muy contras-
tadas de especificidad sindromica de la
conducta, el lenguaje, el patrén neurop-
sicoldgico e, incluso, el tipo y topografia
de conductas autoagresivas (Richards et
al., 2012).

En este articulo hablaremos de algu-
nos de los sindromes de causa genética
conocida en los que la sintomatologia del
autismo forma parte de un cuadro global
de afectacidon cognitiva y de conducta
(entendida en sentido amplio) relaciona-
do con los efectos de la alteracién gené-
tica sobre el neurodesarrollo. Son nume-
rosos los sindromes en los que hallamos
algun tipo de sintomatologia autistica,
nos centraremos en cinco de ellos. Por un
lado, detallaremos mas a fondo el Sindro-
me de Rett y el Sindrome X Fragil ya que
tienen una estrecha relacion con el TEA;
por otro lado, mas brevemente, anali-
zaremos los sindromes de delecion del
22q11, el Sindrome de Prader Willi y el
Sindrome de Angelman, ya que en la sin-

«Sindrome de Rett».

tomatologia de algunos de sus afectados
podemos encontrar rasgos autisticos.

SINDROME DE RETT
El Sindrome de Rett es el Unico sindrome
especifico que se incluyd en el DSM-IV y
el CIE-10 entre los Trastornos Generaliza-
dos del Desarrollo. A partir del DSM-5 ya
no consta entre los Trastornos del Espec-
tro del Autismo.

La causa, en la mayoria de casos, es
una mutacién en el gen MECP2 del cro-
mosoma X. Esta mutacién provoca un
grave trastorno del neurodesarrollo que
afecta casi exclusivamente a las nifas,
ya que en varones es casi siempre letal.
La prevalencia descrita en mujeres es de
1/10.000.

Se caracteriza por un desarrollo apa-
rentemente normal durante los primeros
6 a 12 meses de vida, dando paso des-
pués a una importante regresion en el
lenguaje (pérdida total de lenguaje oral)
y en el desarrollo motor, movimientos de
manos estereotipados, dificultad de inte-
raccion social y déficit cognitivo (William-
son, 2006).

Fue descrito por primera vez en 1966
por el Dr. Andreas Rett en un articulo en
el que presentaba el caso de dos niias
con microcefalia adquirida con atrofia
cerebral, estereotipias de lavado de ma-
nos y pérdida de habilidades después de
unos meses de desarrollo tipico (Rett,
1966). Desde entonces hasta el afio
1999, en que se descubrid la causa gené-
tica que provoca el sindrome (Amir et al.,
1999), el diagndstico se realizaba en base
a criterios clinicos.

Para la mayoria de casos (entre el 74
y el 80%), descritos como forma clasica,
la evolucidn clinica tiene cuatro fases que
se incian a partir de un periodo inicial en
que aparentemente el desarrollo no pre-
senta alteraciones aunque, a posteriori,
visionando videos de las nifias en esa
etapa se pueden observar signos sutiles.

La primera etapa se inicia entre los 6 y
los 18 meses y puede durar varios meses.
En esta etapa, se observa un enlenteci-
miento del desarrollo motor y del creci-
miento del perimetro cefdlico, asi como
una disminucién del interés por el juego
y la interaccion.

La segunda etapa se inicia entre el afio
y los 3 afios y dura entre algunas sema-
nasy pocos meses. Se caracteriza por una
rdpida y evidente regresién a todos los
niveles (motor, lenguaje, cognitivo) con
pérdida de la utilizacién voluntaria de las
manos y aparicion de la estereotipia de
lavado de manos y frotacion tipica del sin-
drome. En muchos casos, aparecen crisis
convulsivas. Todas las ninas en esta etapa
tienen sintomatologia autista y la clinica
es tan sugerente que, si no se ha hecho
antes, el diagndstico de Sindrome de Rett
es aqui claro.

La tercera etapa se inicia entre los 2
y los 10 afios y dura entre meses y anos.
Algunas nifias estan el resto de su vida en
esta etapa. Es un periodo de estabiliza-
cién con una mejoria del contacto social
y donde remite algo la sintomatologia au-
tista. Se constata la discapacidad intelec-
tual severa y continuan las crisis convulsi-
vas y el trastorno motor. La cuarta etapa
se inicia mas alld de los 10 afios. También

se denomina etapa de la silla de ruedas.
Hay una mayor regresion a nivel motor
provocando la pérdida de la marcha,
pero hay una cierta mejoria en la comu-
nicacion, el contacto visual y la epilepsia.

Existen también formas atipicas del
sindrome que, basicamente, implican
un inicio temprano (sin etapa de desa-
rrollo normal y con mayor afectacion),
un inicio tardio (con menor afectacion)
y las denominadas formas frustres que,
en general, implican la posibilidad del
lenguaje y las habilidades manuales mas
conservadas. También se consideraria
atipico el Sindrome de Rett en nifios,
aunque los casos descritos son pocos y
heterogéneos.

La mayoria de las nifias con Sindrome
de Rett presentan, en algiin momento de
su vida, sintomatologia autista. Incluso
alguna de ellas recibe un primer diagnos-
tico clinico de autismo antes de conocer-
se la alteracion genética. Las nifias con
forma cldsica, en su segunda etapa, se
pueden beneficiar claramente de apro-
ximaciones terapéuticas que se utilizan
en otros casos de autismo severo. Sin
embargo, es necesario también obser-
var el cuadro en conjunto ya que cono-
cer el curso natural del sindrome ayuda
a optimizar el tratamiento. Por ejemplo,
en la eleccién de un sistema de comuni-
cacion alternativo no puede obviarse el
hecho de que, ademas de la ausencia de
lenguaje oral, las manos han perdido su
funcionalidad y por tanto no podran uti-
lizarse sistemas que impliquen sefialar o
gestualizar.

SINDROME X FRAGIL

El sindrome X fragil (SXF) es la principal
causa de discapacidad intelectual heredi-
taria y la segunda causa genética cono-
cida de discapacidad intelectual después
del Sindrome de Down. Se considera
también la causa mas frecuente de autis-
mo sindrémico.

Aunque las primeras descripciones
de la alteracion genética datan de me-
diados del siglo pasado, la base molecu-
lar se descubrié en 1991. Se trata de la
alteracion en un gen (que pasé a deno-
minarse FMR-1) del cromosoma X. Dicha
alteracién provoca un aumento en la re-
peticidn de una secuencia de nucleétidos
(CGG) del gen.
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«Sindrome X fragil».

Las personas que tienen mas de 200
repeticiones de esta tripleta de nucledti-
dos estan afectadas (tienen lo que se de-
nomina mutacién completa) ya que pasa-
do este numero de repeticiones el gen se
inactiva provocando las alteraciones que
configuran el fenotipo de SXF. Sin embar-
go, aunque por debajo de este niumero el
gen es funcional, existe una franja (entre
50 y 199 repeticiones) denominada de
premutacion; los individuos con premu-
tacion tienen un elevado riesgo de trans-
mitir la alteracién a su descendencia en
forma de mutacién completa y, aunque
inicialmente se pensaba que ésta era la
Unica consecuencia, con los afios se han
ido descubriendo una serie de alteracio-
nes relacionadas con esta premutacion.

Otra de las complejidades de este sin-
drome es que afecta de manera diferente
dependiendo del sexo, ya que la altera-
cion es en el cromosoma X, del cual las
mujeres tienen dos (y por tanto conseva-
ran uno sano) y los varones Unicamente
uno. El fenotipo, tanto fisico como con-
ductual, suele ser mas leve en las niflas y
mujeres con la mutacién del SXF y es, por
tanto, mas dificil su deteccién en edades
tempranas si no hay antecedentes fami-
liares del sindrome.

Las cifras de prevalencia estimada se-
rian para la mutacion completa uno de
cada 4.000 a 7.000 varones y una de cada
6.000 a 11.000 mujeres; y, para la premu-
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tacion, uno de cada 500 a 800 varones y
una de cada 200 a 300 mujeres (Sherman
et al., 2016).

En cuanto al riesgo de recurrencia,
cabe recordar que todas las personas con
la mutacion completa del SXF tienen un
progenitor con la premutacién (aunque
a menudo lo descubre cuando diagnosti-
can a su hijo). Una mujer con la premuta-
cion o con la mutacidn completa tiene un
50% de riesgo en cada embarazo de que
sus hijos (varones o mujeres) hereden la
mutacién completa de SXF. Un vardn con
la premutacion pasara la alteracién a to-
das sus hijas (en forma de premutacion) y
a ninguno de sus hijos varones, porque a
ellos les transmite el cromosoma Y.

La alteracién genera, pues, cuatro
cuadros distintos: mutacién comple-
ta en hombres, mutacion completa en
mujeres, premutacion en hombres vy
premutacion en mujeres y, cada uno de
ellos, provoca vulnerabilidad a diferentes
trastornos. No hay que olvidar que en la
misma familia conviven mas de un afec-
tado y que ello suele afadir dificultad a la
crianza de hijos con discapacidad.

- Mutacion completa en hombres

La mutacion completa en varones es, de
los cuatro cuadros posibles asociados
al SXF, el que tiene mas relacion con el
Trastorno del Espectro del Autismo. Nu-
merosas investigaciones (Hatton et al.,

2006y Turk et al., 1997, entre otros) han
estudiado la relacion entre el SXF y el
TEA, hallando una prevalencia de nifios
con SXF que tienen clinica de TEA que
varia entre un 25% y un 47%, depen-
diendo de los criterios diagndsticos y
los instrumentos utilizados. Abordando
la relacion desde el otro punto de vista,
entre un 2 y un 6% de los nifilos con un
diagnéstico inicial de TEA presentan la
mutacién genética del sindrome.

El nifio con SXF presenta sintomas
desde su primera infancia. En primer lu-
gar, el retraso de adquisiciones motrices
y de lenguaje es importante y, ademas,
su hipersensibilidad sensorial provoca
alteraciones de conducta que preocu-
pan a las familias desde muy temprana
edad. En la mayoria de casos, la consul-
ta es antes del primer afio de edad; des-
graciadamente, no siempre conlleva un

diagndstico etioldgico temprano, lo que
aumenta el riesgo de recurrencia familiar.

El fenotipo fisico de los varones con
SXF es mas evidente después de la puber-
tad; aunque algunos nifios ya presentan
algunas caracteristicas fisicas desde pe-
quefios, éstas son muy variables. Los ras-
gos mas frecuentes son: orejas grandes
y/o prominentes, cara alargaday estrecha
con frente amplia y aumento del tamaio
de los testiculos (macroorquidismo). Tam-
bién es comun la hiperlaxitud de las arti-
culaciones, paladar ojival, pies planos y el
prolapso de la vélvula mitral. El fenotipo
conductual es mucho mds consistente.

El 80-90% de los varones con la mu-
tacion completa para el SXF tienen disca-
pacidad intelectual, habitualmente entre
moderada y severa. Existe un pequefio
grupo que puede mantener un nivel de
inteligencia limite con la normalidad; sin
embargo, a pesar de tener mayor nivel
intelectual, presentan las caracteristicas
propias del sindrome en cuanto a con-
ducta y perfil cognitivo.

En general, el procesamiento de los
estimulos visuales es mejor que el de los
estimulos auditivos y también tienen ma-
yor facilidad para el procesamiento glo-
bal que para el secuencial. La memoria
a largo plazo y la capacidad de imitacion
son buenas, asi como la orientacion en el
espacio. A nivel académico, son mayores
las dificultades para las matematicas que

para la lectoescritura, aunque el aprendi-
zaje de ésta tampoco sea facil.

La conducta de interaccion de los ni-
flos con SXF es bastante especifica y ha
sido descrita y estudiada. Buscan y pro-
pician el contacto con los demas, pero
éste les genera tal ansiedad que termi-
nan mostrando conductas de evitacidn
(desviacion de la mirada, aleteos, girar
el cuerpo...) y de timidez. Este patrdn ha
sido descrito como “acercamiento-evi-
tacion” y pone de relieve dos conductas
muy habituales en el SXF: buena capaci-
dad para iniciar la interaccion social y di-
ficultad para manejarla adecuadamente.

Las caracteristicas de fenotipo con-
ductual mas frecuentes en SXF son: el
trastorno de atencion, que seria todo lo
contrario a “no estar atento”. El problema
es el de no poder desatender ningun es-
timulo. Esto, unido a la hipersensibilidad
sensorial, impide una correcta selecciéon
y jerarquizacién de estimulos, llevando a
menudo a situaciones de desbordamien-
to (rabietas, estereotipias, agresiones),
especialmente en ambientes con abun-
dantes estimulos desconocidos para
ellos. Este sufrimiento, Iégicamente, ge-
nera una resistencia al cambio y una gran
ansiedad en situaciones desconocidas, lo
gue a su vez promueve conductas de per-
severacion, también a nivel verbal.

Son frecuentes la hiperactividad (que
tiende a mejorar con la edad) y la baja ca-
pacidad de espera y tolerancia a la frus-
tracion, que generan impulsividad. En al-
guno de ellos, la agresividad puede llegar
a ser un problema importante, especial-
mente en la adolescencia y juventud. Los
episodios agresivos se suelen desenca-
denar en situaciones de mucha estimu-
lacién o de cambios inesperados que les
asustan. Cuando se encuentran tranqui-
los y en un ambiente que les resulta fami-
liar se pueden mostrar muy simpaticos y
con buen humor (Hagerman, 1996).

De hecho, la mayoria de nifios con
SXF presentan conductas que también se
dan en nifios con TEA: conductas e inte-
reses repetitivos, resistencia a los cam-
bios, movimientos estereotipados de las
manos, dificultades del contacto visual,
etc... Existen elementos diferenciales que
pueden ayudar: aunque los varones con
el SXF se muestran timidos y angustiados

ante situaciones de interaccion social, a
menudo las provocan; por otro lado, los
varones con el SXF tienen una mirada
muy comunicativa, aunque eviten el con-
tacto visual.

- Mutacion completa en mujeres

La afectacidn en las mujeres con SXF es
menor y mas variada. Aunque existen ca-
sos mas graves, alguno de ellos con au-
tismo también, la mayoria de las mujeres
no tiene sintomatologia de TEA.

La mayoria de las nifias con SXF que
no tienen antecedentes familiares de-
tectados tardan en ser diagnosticadas,
ya que el cuadro mas tipico es una nifia
con déficit cognitivo leve o nivel limite,
dificultades de aprendizaje, trastorno
de atencion sin hiperactividad y timidez;
sintomas que dificilmente sugieren una
alteracion genética.

Cognitivamente, Unicamente un ter-
cio de ellas tiene un cociente intelectual
por debajo de 70. Son frecuentes los tras-
tornos de atencién y aprendizaje; pero el
problema mayor para las mujeres con la
mutacidn completa es la ansiedad social
qgue, independientemente del nivel cog-
nitivo, interfiere enormemente en su ca-
lidad de vida.

- Premutacién

La premutacién de SXF no suele dar sin-
tomas hasta edades adultas. La afecta-
cién mas directamente relacionada con
el sindrome en mujeres es el fallo ovarico
precoz (FOP), con menopausia precoz en
muchos casos. También se ha asociado
con vulnerabilidad a la ansiedad y depre-
sion.

En hombres, la alteracién mas fre-
cuente es un cuadro neurolégico dege-
nerativo denominado FXTAS (Fragile X
Associated Tremor and Ataxia Syndrome)
que afecta a gran numero de varones
con premutacion a partir de los 60 afios;
a mayor edad, mayor riesgo. En algunas
ocasiones, se confunde con la enferme-
dad de Parkinson, aunque neuroldgica-
mente existen diferencias.

Esta variabilidad fenotipica del sin-
drome provoca que en una misma fami-
lia puedan (y suelan) convivir un nifio con
discapacidad intelectual y alteraciones
importantes de relacion y conducta, una

nifia con dificultades de relacién social
y trastornos de aprendizaje, una madre
con vulnerabilidad a la depresién y an-
siedad y un abuelo (padre de la madre)
con un cuadro degenerativo neuroldgico.
Es innegable que esta particularidad de
afectacion multiple familiar supone un
plus especialmente para la familia, pero
también un reto para el terapeuta que no
se puede obviar ni minimizar y requiere
de un conocimiento amplio de las pato-
logias asociadas a esta alteracion.

SINDROME DE DELECION 22q11

El Sindrome de delecién 22qil1
(SD22qg11), que ha recibido otros nom-
bres como Sindrome Velocardiofacial,
Sindrome de DiGeorge, Catch 22 o Sin-
drome de Shprintzen estd causado por la
delecién del area 11.2 del brazo largo del
cromosoma 22. En el 85% de los casos,
esta alteracion es de novo y en el resto
es heredada. La prevalencia es de uno de
cada 4.000 recién nacidos vivos, afectan-
do por igual a ambos sexos.

Estd asociado a multiples alteraciones
estructurales y funcionales (cardiacas, re-
nales, endocrinoldgicas, inmunoldgicas,
alteraciones del paladar...), habiéndose
descrito mas de 180. Entre ellas, también
alteraciones cognitivas, de lenguaje, de
conducta y trastornos psiquidtricos. La
afectacion individual es muy variable,
tanto en presencia como en gravedad de
sintomas.

En muchos casos, las afectaciones
fisicas (cardiopatias, principalmente) ha-
cen necesaria la atencién médica desde
la infancia. Asimismo, los retrasos en
adquisiciones como la marcha y el habla
llaman la atencién desde el primer afio
de vida.

A nivel cognitivo, aproximadamente
el 50% de los afectados tiene un cociente
intelectual por debajo de 70, habitual-
mente en el rango de discapacidad leve,
siendo los casos familiares mas afectados
cognitivamente que los que tienen la
alteracién de novo. Las habilidades ver-
bales, aunque el lenguaje aparece con
retraso, suelen ser mejores que las mani-
pulativas. El procesamiento viso-espacial
esta especialmente alterado. Entre el 70
y el 90% de los nifios con SD22q11 tienen
problemas de aprendizaje.
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Los nifios con SD22qg11 tienen a me-
nudo dificultades con las habilidades
sociales y habitualmente prefieren in-
teractuar con los adultos o nifios mas
pequefios. Acostumbran a ser amables,
con ganas de agradar a los demas, pero
muy introvertidos y con tendencia al ais-
lamiento. Son muy facilmente frustrables
y con tendencia a tener una baja autoes-
tima.

A medida que van creciendo, llama
la atencidn la inestabilidad emocional y
las dificultades de manejo de las emocio-
nes. Todo esto dificulta en gran medida
sus relaciones sociales y supone la mayor
preocupacién en una etapa en que los
problemas médicos ya suelen estar mas
controlados.

El riesgo psicopatolégico para las
personas con SD22g11 es muy elevado.
Aproximadamente un 60% de los jovenes
desarrollan un trastorno psicopatoldgico,
principalmente esquizofrenia paranoide
o trastorno bipolar. Aproximadamen-
te un 25% de los jovenes adultos con
SD22q11 desarrollan esquizofrenia. Es-
tudidandolo desde el otro punto de vis-
ta, es decir, analizando genéticamente a
personas previamente diagnosticadas de
esquizofrenia, se ha hallado que alrede-
dor de un 2% de ellas tienen la delecion
de 22911 lo que convierte a esta altera-
cién genética en la causa conocida mas
frecuente de esta patologia.

Actualmente, gran parte de la in-
vestigacion en este ambito se centra en
determinar cudles serian los principales
factores de riesgo y protectores a tener
en cuenta. Aunque existe sintomatolo-
gia subclinica psicética en un numero
importante de jovenes con SD22q11, pa-
raddjicamente, ésta no parece estar tan
relacionada con el riesgo de desarrollar
el trastorno psiquiatrico. Se han descrito
otros indicadores de riesgo mas consis-
tentes: un peso de nacimiento bajo por
edad gestacional (por debajo de la ter-
cera desviacion) duplica el riesgo de es-
quizofrenia. Otro indicador frecuente es
un descenso en el Cl verbal con descenso
del percentil, a partir de los 10 afios.

Segun diferentes estudios (Kates et al.,
2007; Antshel et al., 2007), alrededor de
un 20% de nifios con SD22g11 cumplen
los criterios diagnésticos de autismo vy la

cifra se eleva hasta un 40% si los criterios
son de Trastorno del Espectro Autista.

Los nifios con SD22q11y autismoy los
nifios con autismo idiopatico presentan
menos juego simbdlico, mas rituales y
estereotipias que los niflos con SD22q11
sin autismo.

Otras caracteristicas también tipicas
del autismo se encuentran en los nifios
con SD22q11 sin autismo: intereses res-
tringidos, dificultades en la comunicacidn
gestual y en el inicio de conversaciones
y dificultades en la atencién compartida.
Sin embargo, parece ser que los déficits
en la interaccién no-verbal se presentan
en los niflos con SD22ql1 Unicamente
cuando existe comorbilidad con autismo
y no por el fenotipo conductual propio
del sindrome.

SINDROME DE PRADER-WILLI
El Sindrome de Prader-Willi (SPW) se
debe a una falta de funcionamento de
ciertos genes del cromosoma 15 paterno.
Afecta aproximadamente a uno de cada
15.000 recién nacidos vivos de ambos
sexos.

Habitualmente, es de novo; es decir,
esporadico. Aproximadamente, un 70%
de pacientes presentan una delecion
(pérdida de un fragmento) del cromoso-
ma 15 de origen paterno, un 29% disomia
uniparental materna (herencia de los dos
cromosomas 15 de origen materno) y un
1% alteracion de la impronta.
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“Sindrome de Prader-Willi”

El fenotipo del SPW varia con la edad;
ya en periodo prenatal se observa una
importante hipotonia que a menudo
provoca dificultades en el parto. En el
periodo neonatal provoca alteraciones
de succidon y deglucidn, lo que dificulta
la alimentacidn y, por tanto, el aumento
de peso y el crecimiento. Los bebés con
SPW suelen ser pasivos, con poca iniciati-
va para la interaccién, de respuesta lenta
y con tendencia a dormir muchas horas.

La hipotonia condiciona mucho los
primeros afios de vida. Existe un impor-
tante retraso en las adquisiciones como
la marcha y el lenguaje, todo ello puede
llevar a subestimar el potencial del nifio
con SPW.

A medida que mejora la hipotonia,
aparece una de las caracteristicas mas
significativas del sindrome: un interés
excesivo por la comida, en algunos ca-
sos con hiperfagia que si no se controla
dietéticamente puede llevar con rapidez
a una importante obesidad. Actualmen-
te, y gracias al diagndstico temprano de
la patologia, la atencién desde bebés
y el tratamiento con hormona de creci-
miento (aprobado desde el afio 2000 en
Espafia) un gran nimero de personas con
SPW llegan a evitar la obesidad. Parece
ser ademas que el tratamiento con hor-
mona de crecimiento tiene un impacto
favorable sobre el desarrollo cognitivo
y algunos autores sefialan que también
conductual.

El cociente intelectual medio es de
70, con un 27% de afectados en el rango
de capacidad intelectual limite; sin em-
bargo, aln en los casos con mejor nivel
cognitivo, la conducta adaptativa puede
estar muy por debajo de lo esperable.

Los estudios neuropsicoldgicos de-
muestran que las personas con SPW
tienen una importante rigidez cognitiva;
este rasgo, evidentemente, se manifies-
ta también en su manera de entender el
mundo y relacionarse. Tienen grandes
dificultades para tolerar los cambios vy
muy poca resistencia a la frustracion. Las
alteraciones de conducta son muy fre-
cuentes y, a menudo, graves y tienen un
gran impacto sobre la calidad de vida del
afectado y su familia.

La relaciéon entre Sindrome de Pra-
der-Willi y autismo ha dado lugar a di-
ferentes estudios. En un estudio con 76
participantes, 38 con disomia y 38 con
delecion, los resultados ofrecieron un
posible diagndstico de Trastorno del Es-
pectro Autista en el 36.5% del global del
grupo (Veltman et al., 2004). El riesgo era
mayor en los pacientes con disomia uni-
parental. En otro estudio posterior (Des-
cheemaeker et al., 2006), se estudiaron
59 personas con Sindrome de Prader-Wi-
lli y 59 controles del mismo nivel intelec-
tual, edad y sexo. En este estudio no se
hallaron diferencias significativas entre el
grupo con SPW (19% diagndstico de au-
tismo) y el grupo control (15%). En am-
bos grupos la tasa de comorbilidad coin-
cidia con las cifras de comorbilidad entre
discapacidad intelectual y Trastorno del
Espectro Autista.

En las diferentes investigaciones en
las que se estudia esta relacién se pone
de manifiesto que el riesgo es superior
en los pacientes que presentan disomia
uniparental.

También se han descrito varios ca-
sos de trastornos psicoticos en jovenes
y adultos que padecen este sindrome
(Bartolucci, G. y Younger, J., 1994). Gene-
ralmente, el inicio es agudo y con abun-
dancia de sintomatologia positiva (alu-
cinaciones, delirios...). La resolucién es
variada; hay casos descritos de remision
completa después del brote y otros en
que el trastorno se cronifica. También en
estos estudios se sefiala el mayor riesgo

de trastorno psicotico para los casos de
disomia uniparental.

SINDROME DE ANGELMAN

El Sindrome de Angelman (SA) esta cau-
sado por un déficit de funcionamiento de
ciertos genes del cromosoma 15 mater-
no. En el 70-75% de los casos por una de-
lecion, en un 2-5% por una disomia unipa-
rental paterna, un defecto de la impronta
en otro 2-5% de los casos y una mutacién
del gen UBE3A en el 10%. Afecta a uno
de cada 20.000 a 30.000 recién nacidos
vivos. Afecta por igual a hombres y mu-
jeres y provoca alteraciones neuroldgicas
importantes como epilepsia y ataxia.

El fenotipo conductual caracteristico
es discapacidad intelectual severa, retra-
so grave del desarrollo motriz, trastornos
del suefio y ausencia de habla. Las perso-
nas con SA tienen a menudo una aparien-
cia feliz, con risas y sonrisa frecuentes. El
habla esta ausente en la mayoria de ca-
sos o se limita a cuatro o cinco palabras
con sentido, la comprension del lenguaje
es algo mejor y suelen beneficiarse de un
sistema alternativo de comunicacién. Los
nifos con SA son habitualmente hipe-
rexcitables y tienen graves problemas de
atencion. Son también hipermotadricos.
Estas tres caracteristicas son muy marca-
das en la infancia y sumadas al trastorno
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de suefio (necesitan menos horas de sue-
Ao que otros nifios y pueden tener con-
ductas muy distorsionadoras asociadas
al insomnio: levantarse, destruir cosas...)
hacen que la crianza de estos nifios pue-
da ser agotadora. A medida que van cre-
ciendo disminuye la actividad y, en oca-
siones, en la adolescencia, se presenta el
problema contrario.

Las graves dificultades de desarrollo
y comunicacién en los nifios con SA, asi
como algunas de sus caracteristicas de
conducta, han llevado a la pregunta de
hasta qué punto este sindrome esta aso-
ciado con el autismo.

En un estudio de Chertkoff (2007),
se envié el cuestionario “Gilliam Autism
Rating Scale” a las familias de 248 indivi-
duos con Sindrome de Angelman entre 3
y 22 afios. En este estudio, se pretendia
estudiar las conductas autistas en este
grupo de nifos. Los resultados mostra-
ron en la mayoria de ellos retrasos signi-
ficativos en el desarrollo de la ansiedad
ante el extrafio, conductas de imitacion
y lenguaje receptivo, conductas que
también se dan en el autismo. Sin em-
bargo, no se observaron en estos nifios
otras conductas tipicas del autismo tales
como: hacer rodar o alinear objetos, mi-
rada a través del otro y falta de respues-
ta a la alabanza.

Algunas adquisiciones en el ambito
de la interaccidn son también diferentes
a las de los nifios autistas: la sonrisa en
contextos de interaccién, el placer por
ser cogidos en brazos, etc.

Los autores concluyen que el grave
déficit que presentan los nifios con Sin-
drome de Angelman puede dificultar
el correcto diagnéstico de autismo. De
hecho, anteriores estudios en la linea
de observar la comorbilidad entre estos
dos trastornos (Trinllingsgarard, 2004)
ya apuntaban la relacién entre el ni-
vel de desarrollo en los nifios con SA 'y
la presencia de sintomatologia autista;
estos autores, con una muestra de 16
niflos con SA, concluyeron que el grupo
que presentaba mayor nimero de sinto-
mas autistas era el grupo con una edad
mental mas baja (media de 9,5 meses),
mientras que el grupo que no presenta-
ba estos sintomas tenia una edad mental
media de 12,3 meses. Los autores con-

cluyen que parece que en el grupo con
sindrome de Angelman la edad mental
de 10-12 meses separa a uno y otro gru-
po (por debajo, mayor sintomatologia
autista; por encima, menor).

En otra investigacion con 19 nifios/as
con SA (Peters et al., 2004), ocho de ellos
cumplian criterios DSM-IV de autismo.
Los autores sefialaron las principales di-
ferencias entre el grupo SA autista y los
nifios con SA sin autismo. Los nifios con
SA y autismo raramente dirigian sus vo-
calizaciones a los demas, no respondian
a su nombre y, aunque presentaban el
exceso de risa tipico del sindrome, no de-
mostraban disfrutar en las situaciones de
interaccién. Estaban mas centrados en la
relacidon con objetos que con personas e
iniciaban muy pocas interacciones.

Es de remarcar que todos los nifios
que no recibieron el diagndstico comér-
bido de autismo presentaban también
alguna conducta tipicamente autista.

Personalmente, después de afios de
trabajar con nifios con estos sindromes,
me sigue llamando la atencién que aque-
llos que comparten una alteracion gené-
tica puedan tener estereotipias practica-
mente idénticas o se autoagredan en la
misma zona corporal. Pero sobre todo
encuentro fascinante cuan diferentes
pueden llegar a ser y el importantisimo
papel que juega en su desarrollo y, por
tanto, en su evolucién y prondstico, un
entorno familiar, una intervencién y su
propio posicionamiento vital. No pode-
mos modificar de momento la configura-
cién genética, pero esta claro que esto no
nos resta ninglin compromiso terapéuti-
co.®

BIBLIOGRAFIA
Amir, Re., Van Den Veyver IB., Wan, M.,
et al. (1999). Rett syndrome is caused by
mutations in X-linked MECP2, encoding
methyl-CpG-binding protein 2. Nature
Genetics, 23 (2), 185-8.

Antshel, K.M., Aneja, A., Strunge, L., Pee-
bles, J., Fremont, W.P., Stallone, K., Ab-
dulsabur, N., Higgins, A.M., Shprintzen,
Rj. y Kates, W.R. (2007). Autistic Spectrum
Disorders in Velo-cardio Facial Syndrome
(22911.2 Deletion). Journal of Autism and
Developmental Disorders, 37, 1776-1786.

Bartolucci, G. y Younger, J. (1994). Ten-
tative Classification of neuropsychiatric
disturbances in Prader-Willi syndrome.
Journal of Intellectual Disability research,
38, 621-638.

Chertkoff, N. (2007). Parent report of
stereotyped behaviours, social interac-
tion, and developmental disturbances
in individuals with Angelman syndrome.
Journal of Autism and developmental di-
sorders, 37, 940-947.

Descheemaeker, M.J., Govers, V., Vermeu-
len, P. y Fryns, J.P. (2006). Pervasive deve-
lopmental disorders in Prader—Willi syndro-
me: The Leuven experience in 59 subjects
and controls. American Journal of Medical
Genetics: Part A, 140A, 1136-1142.

Fernandez, B.A. y Scherer, S.W. (2017).
Syndromic autism spectrum disorders:
moving from a clinically defined to a mo-
lecularly defined approach. Dialogues in
Clinical Neuroscience, 19 (4), 353-371.

Flint, J. y Yule, W. (1994). Behavioral phe-
notypes. En M. Rutter, E. Taylor, L. Hersov
(Eds.), Child and adolescent psychiatry,
(3rd ed.) (pp. 666-687). Oxford, United
Kingdom: Blackwell Scientific.

Hagerman, R.J. (1996). Physical and be-
havioural phenotype. En R. J. Hagerman
y A. Cronister, Fragile-X syndrome. Diag-
nosis, treatment and research. (2nd ed.).
Baltimore, USA: The John’s Hopkins Uni-
versity Press.

Haton, D.D., Sideris, J., Skinner, M.,
Mankowski, J., Bailey, D. B. Jr, Roberts,
J. y Mirrett, P. (2006). Autistic behavior in
children with fragile X syndrome: Preva-
lence, stability, and the impact of FMRP.
American Journal of Medical Genetics:
Part A, 140A, 1804-1813.

Kates, W.R., Antshel, K.M., Fremont,
W.P., Shprintzen, R.J., Strunge, L.A.,
Burnette, C.P. y Higgins, A.M. (2007).
Comparing phenotypes in patients with
idiopathic autism to patients withvelocar-
diofacial syndrome (22g11 DS) with and
without autism. American Journal of Me-
dical Genetics: Part A 143A, 2642—-2650.

Peters, S.U., Beaudet, A.L., Madduri, N.,
et al. (2004). Autism in Angelman syn-
drome: Implications for autism research.
Clinical Genetics, 66, 530-536.

Rett, A. (1966). Uber ein cerebral-atro-
phisces Syndrome bei Hyperammone-
mie. Wiener Medizinische Wochenschrift,
116, 723-26.

Richards, C., Oliver, C., Nelson, L. y
Moss, J. (2012). Self-injurious behaviour
in individuals with autism spectrum di-
sorder and intellectual disability. Journal
of Intellectual Disability Research, 56 (5),
476-89.

Sahin, M. y Sur, M. (2015). Genes, cir-
cuits, and precision therapies for autism
and related neurodevelopmental disor-
ders. Science, 350 (6263).

Sherman, S. L., Kidd, S.A., Riley, C. et al.
(2016). FORWARD: A Registry and Longi-

tudinal Clinical Database to Study Fragile
X Syndrome. Pediatrics, 139 (3).

Trillingsaard, A. y @stergaard, J.R.
(2004). Autism in Angelman Syndrome:
An Exploration of Comorbidity. Autism, 8,
163-174.

Turk, J. y Graham, P. (1997). Fragile X
syndrome, autism and autistic features.
Autism, 1, 175-197.

Veltman, M. W. M., Thompson, R. J., Ro-
berts, S. E., Thomas, N. S., Whittington,
J. y Bolton, P.F. (2004). Prader-Willi syn-
drome A study comparing deletion and
uniparental disomy cases with reference
to autism spectrum disorders. European
Child & Adolescent Psychiatry, 13, 42-50.

Williamson, S.L. y Christodoulou, J.
(2006). Rett syndrome: new clinical and
molecular insights. European Journal of
Human Genetics, 14, 896-903.

34
E Revista eipea nimero 5, 2018

35 l
Revista eipea numero 5, 2018




Liria Moran, Margarita Corbe

CDIAP GRANOLLERS Y UNIDAD
NEONATAL DEL HOSPITAL GENERAL
DE GRANOLLERS:

UNA EXPERIENCIA COMPARTIDA °

Los gestos médicos tienen su mision,

pero la persona esta esperando lo invisible,

lo imponderable, aquello que podemos llamar un vinculo humano,
que no sea un vinculo de oficio, de salario, técnico, de saber hacer.

- Liria Moran Zaurin -

Psicéloga. CDIAP Granollers

- Margarita Corbera Arjona -

Psicéloga. CDIAP Granollers

- Angels Vazquez Leén -

Fisioterapeuta pediatrica y logopeda.
CDIAP Granollers

onvencidos de que la presencia de

los padres tiene un papel crucial en
el cuidado de los pequefios, la Unidad
de Neonatos del Hospital General de
Granollers (HGG) abrid sus puertas a los
padres hace muchos afios. Abrir las puer-
tas es invitar e invitar es pensar en dar un
buen trato a los que vienen a casa, ha-
cer lo posible para que se sientan bien.
En este sentido, una enfermera dijo a los
padres que el equipo de la unidad esta

Simplemente, un vinculo.

Christian Bobin >

para llegar alld donde no lleguen ellos.
La Unidad de Neonatos invitd al Centre

de Desenvolupament Infantil i Atencid
Precog4 (CDIAP) a trabajar juntos en la
ayuda a los niflos y a sus padres, conside-
rando que unos padres cuidados pueden
cuidar mejor a su hijo y que su mirada es
insubstituible.

Para todos nosotros, ha supuesto
una larga trayectoria de colaboracién
que continua y que busca reparar y rees-
tablecer una continuidad que se rompe
cuando un bebé nace demasiado pronto
o cuando alguna dificultad importante
amenaza su desarrollo.

PRESENTACION DE LOS DOS EQUIPOS
El HGG es un hospital de ambito comar-
cal, en el que la Unidad de Neonatos es

Traduccidn realizada por el Equipo eipea del original en catalan.
Expresamos nuestro agradecimiento al Dr. |. Anquela y al equipo de la Unidad de Neonatos del Hospital General de Granollers.

de nivel perinatal 2B, es
decir, en la que ingresan
bebés nacidos con mas de
27 semanas de gestacion
y otros bebés que presen-
tan dificultades en el pe-
riodo perinatal.

El CDIAP Granollers tiene como ob-
jetivo favorecer el desarrollo y bienestar
del bebé y de su familia en el marco de
un modelo bio-psico-social en el que se
trabaja la prevencién, la deteccién, el
diagnéstico y el tratamiento. Por tanto,
la colaboracién del CDIAP con la Unidad
de Neonatos del HGG se enmarca en las
funciones de prevencién y deteccion del
CDIAP.

Los ejes principales de la colabora-
cién son el trabajo con los profesionales
de primera linea y con los bebés y sus fa-
milias para prevenir y paliar los posibles
trastornos en el desarrollo y facilitar los
procesos de vinculacion. Algunos de los
casos atendidos en la Unidad de Neona-
tos seran derivados al CDIAP para un pos-
terior seguimiento o tratamiento.

Especial reconocimiento a la Dra. A. Zuasnabar, neonatdéloga del HGG, Dra. F. Rueda, neuropediatra y M. Camp, fisioterapeuta, profesionales
del CDIAP Granollers, por su contribucidn al inicio de esta experiencia.

Rodés (2015). Traduccidn de las autoras.

Centro de Desarrollo Infantil y Atenciéon Temprana.

RECORRIDO HISTORICO. LA

PREVENCION EN SALUD MENTAL
La colaboracion del CDIAP con la Unidad
de Neonatos del HGG tiene una larga tra-
yectoria y nace de un interés mutuo; el
CDIAP queria acercarse al inicio de la vida
de los niflos que llegaban al servicio por
diferentes razones teniendo en comun
un relato de los padres doloroso vy dificil
en torno al nacimiento. Las profesionales
del ambito hospitalario (neonatdloga,
neuropediatra) que atendian y derivaban
a los nifios al CDIAP estaban interesadas
en el trabajo que haciamos y valoraban
la precocidad en la ayuda a los nifios y a
sus familias.

Se cred un espacio de reflexidon y
coordinacion que permitié pensar con-
juntamente cémo la situacion del bebé
al nacer podia interferir en las primeras
relaciones y, en consecuencia, en el desa-
rrollo posterior, tanto del bebé como de
su familia. La revision de un caso clinico,
que presentamos mas adelante, en el que
las circunstancias del nifio interfirieron
en la construccién de los primeros vin-
culos, desarrollando un trastorno mental
posteriormente, nos permitié reflexionar
sobre la importancia de la atencién a las
familias durante su estancia en la Unidad
de Neonatos.

La presencia en el Hospital nos per-
mitidé conocer el trabajo de los profesio-
nales de la Unidad, observar a los bebés,
conocer y entender la situacién tan difi-
cil que vivian las familias. Poco a poco y
con la ayuda del equipo del CDIAP, del
coordinador clinico Rafael Villanueva
y de las profesionales externas que su-
pervisaban nuestra intervencion en la
Unidad (Carme Amords, Miriam Botbol),
se fue organizando un marco estable
de presencia semanal en la Unidad, ini-
cialmente por parte de una psicéloga vy,
posteriormente, acompafiada por una
fisioterapeuta. Una trabajadora social
del CDIAP puede intervenir en los casos
gue se considere necesario, coordinan-
dose con el equipo social del HGG en los
casos derivados.

El caso que presentamos a continua-
cién llevd a la neonatdloga Amalia Zuas-
nabar, a principio de los afios noventa,
a proponer al CDIAP el trabajo conjunto
dentro de la Unidad de Neonatos.

Marc es un nifio que nacié por cesd-
rea urgente por sospecha de sufrimien-
to fetal y con un APGAR de 5/8. Sufrié
convulsiones en el periodo neonatal y
un trastorno de la deglucion, a causa del
cual requirié ser alimentado por sonda,
teniendo que mantener una postura en
sedestacion que favoreciera la posicion
incorporada, con gran limitacion de su
movilidad y de la exploracion a partir de
su cuerpo.

Le derivan al CDIAP a los dos afios y
medio de vida por problemas de alimen-
tacion, lenguaje pobre, hipercinesia y
actitud dispersa para la edad. Después,
en el CDIAP se fueron observando proble-
mas de relacion con los padres muy liga-
dos a la alimentacion y al miedo de que
si no comia se moriria. Se diagnostico un
trastorno de la relacién con rasgos autis-
tas vinculados con las circunstancias del
inicio de la vida de Marc. Los padres que-
daron invadidos por el temor a la muerte,
por la dificultad de alimentacidn que pre-
sentaba Marc, focalizando la atencion y
el cuidado en este aspecto.

Este caso clinico es un ejemplo de
que cuando la maternidad ha de convivir
con circunstancias angustiosas para los
padres, como la prematuridad o alguna
patologia del hijo, la “vigilancia” por la
salud y la supervivencia se instala, ocu-
pando el lugar del cuidado y el placer que
conlleva la crianza. La interpretacidn que
hacen los padres de los estados y reac-
ciones del bebé da lugar a desencuentros
y malentendidos desorganizadores en la
crianza (Salvador, 2009). A partir de aqui,
pueden aparecer estados depresivos y
sentimientos de culpa en los padres.

Acompaiiar a los padres en estos pri-
meros momentos, dando espacio a la ex-
presién de sus angustias, ayudarlos a de-
tectar los momentos mas favorables para
entrar en relaciéon con su hijo, asi como
valorar y poner de relieve sus gestos que
contribuyen al bienestar del pequeio
son factores de proteccidon en el esta-
blecimiento de las primeras relaciones.
Cuando atendemos a un nifio con diag-
nodstico de autismo, nos encontramos a
menudo con que los padres nos hablan
de que era un bebé muy tranquilo, que
no daba trabajo.

Por otro lado, hay casos de nifios
poco reactivos que pueden hacer sentir
a los padres que no les necesitan, a me-
nudo les describen como nifios “auténo-
mos”. En el otro extremo, se encuentran
los bebés que lloran mucho y son difici-
les de consolar, poniendo a prueba las
capacidades de los padres para hacer
su funcién. En el caso de los nifios pre-
maturos, por su inmadurez, tienen mas
dificultades para mantenerse en alerta,
se fatigan en seguida y, a menudo, cuan-
do empiezan a alimentarse por boca, lo
hacen dormidos. Su capacidad de auto-
regularse es aiin muy fragil, asi como las
capacidades de los padres para afrontar
la crianza de su hijo. Como expone el Dr.
Brazelton (1993), la madre ha de cono-
cer y respetar la necesidad de regulacion
que tiene su hijo, en caso contrario, se
sobrecargara el sistema psicofisioldgico
inmaduro del bebé y éste se protegera
apartandose de ella.

Hay que poner la mirada entonces en
las caracteristicas personales del bebé,
en las capacidades de maternage de los
padres y en las condiciones del entorno,
en este caso la hospitalizaciéon que nece-
sita el bebé para sobrevivir, sobre todo si
la estancia es larga, como describe la Dra.
Acquarone (2009).

LA VULNERABILIDAD EN
LAS PRIMERAS RELACIONES

En la Unidad de Neonatos, con frecuen-
cia se atiende a padres que han vivido
durante la gestacién de su hijo alguna
complicacion médica como la amenaza
de parto prematuro, la preeclampsia,
pérdida de liquido amnidtico, deteccidn
de alguna anomalia en el feto, retraso
del crecimiento intrauterino, etc. Son
complicaciones que hacen vulnerable el
proceso de vinculaciéon con el futuro hijo.

La gestacion es un proceso bioldgico
en el que el feto se desarrolla hasta lle-
gar a ser un individuo. Pero, a la vez, es
un proceso de desarrollo emocional en el
que los padres se preparan para la futura
paternidad. Ambos procesos estan estre-
chamente imbricados. Es un periodo en
el que se inicia una relacion de los padres
con el hijo imaginado tejiendo, poco a
poco, los primeros vinculos emocionales
entre ellos.
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Durante el embarazo experimentan
muchos sentimientos: ilusion, miedos
universales compartidos con otros pa-
dres, mucha incertidumbre, deseo de
que todo vaya bien, etc. Padre y madre
irdn construyendo juntos una idea de su
hijo y de la relacion con él.

Pero cuando durante la gestacion
aparecen las dificultades nombradas an-
teriormente, todo este proceso queda
amenazado.

En los casos de amenaza de parto pre-
maturo se requiere que la gestante haga
reposo y quizas un ingreso hospitalario,
a veces hasta el final de la gestacidn. El
ritmo habitual de la mujer se detiene y
el embarazo, que en principio seguia un
proceso normal, de pronto necesita con-
troles médicos frecuentes y medicacion.

llustracion de Joana Curbera Moran.

La mujer gestante queda invadida por an-
siedades de muerte muy intensas. El mie-
do a perder a su hijo se hace patente y
ello conlleva un sufrimiento muy impor-
tante. Aparecen sentimientos de culpa,
se pregunta qué ha hecho para desen-
cadenar el parto y con frecuencia no en-
cuentra la respuesta. Ha quedado atras la
vida familiar, el trabajo, los preparativos
para la llegada de su bebé. Sentimientos
de aforanza de aquello que vivia y sentia
hacia el embarazo y su hijo. Tal vez tiene

hijos pequefios a los que ahora no pue-
de atender y eso le produce sufrimiento.
Todo esto la puede llevar a un estado de
tristeza y de ansiedad que puede llegar a
ser importante cuando el ingreso se alar-
ga mucho, como en el caso que se descri-
be a continuaciéon, una observacion que
reproduce el material que se utiliza para
las supervisiones.

El responsable de la Unidad de Neo-
natos del HGG pide la intervencion del
CDIAP en el caso de una gestante ingre-
sada por amenaza de parto prematuro
por presentar un estado emocional muy
alterado.

Presenta un aspecto muy hinchado,
ojos rojos, triste. Padre y madre estdn
muy serios. Ella en seguida dice: “Lle-
vo 69 dias ingresada, ya no puedo mads.

Querria que me dijeran que la nifia estd
bien, que pueden retirar la medicacion,
pero no te lo dicen, lo entendemos”. Ex-
plica que sdlo disfruté de su embarazo
dos meses. Tiene miedo a no estar bien
cuando nazca la nifia. “Si a todas las
madres les pasa, a mi mds”. Eso la pre-
ocupa mucho. Dice que no ha llevado
ropa de embarazada, no tiene fotos de
embarazada. Nada de lo que se imagino
es como lo que le toca vivir. “No puedo
mads, necesito salir de aqui, que me dé
el sol”.

En esta situacidon se ve muy clara-
mente cémo se produce un primer mo-
mento de ruptura hacia el proceso de
embarazo imaginado y deseado. Mas
tarde, cuando el niflo prematuro nace
finalmente, los padres se enfrentan a
la imagen de un hijo que no reconocen
como el hijo fantaseado. Un bebé tan

fragil, pequefo, tan dependiente de los
cuidados médicos. La imagen de vulnera-
bilidad de su hijo les puede hacer sentir
como padres también vulnerables.

Este escenario emocional nos lleva a
pensar que se dan factores de riesgo para
que se desarrolle un trastorno en la vin-
culacién que pueda derivar en un Tras-
torno del Espectro Autista, ya que ambos
partenaires de la relacion son fragiles,
asi como las condiciones en que se dan
las primeras relaciones. En primer lugar,
no soélo el nifio es prematuro, sino que

los padres también lo son, con la carga
de dolor y culpa que ello conlleva. Algu-
nos padres pueden decir, y cuantos no se
atreven a verbalizar, que la situacién que
estan viviendo les sobrepasa y querrian
alejarse, desaparecer, evitando asi hacer
mas dafio a su bebé del que sienten que
ya le han hecho trayéndole a la vida en
condiciones tan precarias. Los padres
pueden sentir que los mejores cuidado-
res de su hijo son los médicos y enfer-
meras de la unidad y retirarse. Madre y
padre pueden ocuparse de los cuidados
basicos de su hijo como son la higiene y
la alimentacidn, pero las dificultades en
el periodo pre-peri-posnatal de su hijo
pueden interferir en el desarrollo de las
funciones paternas. Ello puede dar lugar
a un estilo de relaciéon que comprometa
el entramado de intercambios relaciona-
les que son la base del posterior desarro-
llo emocional del bebé, tan dafiado en
los nifios que desarrollan un Trastorno
del Espectro Autista.

Por otro lado, el bebé que nace dema-
siado pronto cuenta con menos recursos
para entrar en relacién, dada su inmadu-
rez y su fragilidad para integrar aquello
gue viene del entorno. A pesar de que las
unidades neonatales son cada vez mds
conscientes de minimizar las manipula-
ciones y evitar el dolor en el cuidado de
los bebés, no podemos dejar de pensar
en la repercusidn que éstas pueden tener
si pensamos que aquello que necesitan a
la edad gestacional en la que nacen es el
ambiente uterino. Los padres a menudo
se preguntan si su hijo tendra recuerdos
de esa etapa de su vida. No tenemos otra
respuesta que poner en valor su presen-
cia. Lo que si sabemos, por la experien-
cia de atender a nifios mas grandes, es el
peso del recuerdo en los padres que con-
diciona la imagen que tienen de su hijoy
la relacidn que establecen con él.

Un factor de riesgo es la adecuada
interpretacion o no de las sefiales que
provienen del bebé. Esto facilitara o difi-
cultara sintonias y didlogo en la relacion
diadica del bebé con los padres. El recién
nacido prematuro o con alguna dificul-
tad en el periodo neonatal necesita mas
tiempo para ir alcanzando las diferentes
etapas madurativas. Acompanar a los pa-
dres en el ritmo de cada bebé les permiti-

rd reconocer y adaptarse a sus diferentes
estados. Cuando esto no se da, se pro-
ducen malentendidos, sufrimiento entre
ellos que produce desanimo y preocupa-
cidn, ya que los padres necesitan recibir
sefales de progreso por parte del nifio. El
acompafamiento a los padres por parte
de los profesionales de la unidad, junta-
mente con los profesionales del CDIAP,
facilitara el ajuste a los ritmos del bebé y
a sus caracteristicas idiosincraticas.

Por otro lado, la mirada de los profe-
sionales ayudara a diferenciar si las reac-
ciones del bebé le permiten autorregular-
se para recuperar el bienestar o bien son
conductas de proteccién cuando se sien-
ten invadidos por estimulos provenientes
del entorno que su sistema nervioso no
puede integrar. Es importante discernir si
estas reacciones son de proteccién o se
trata de conductas de repliegue que han
de considerarse como signos de alerta
gue pueden ser el origen de un Trastorno
del Espectro Autista.

OBSERVAR-APRENDER-ESCUCHAR-

CONTENER-PENSAR
Cuando los profesionales del CDIAP en-
tran por primera vez en la Unidad de
Neonatologia experimentan emociones
intensas. Ver nifios tan pequeios que ca-
ben en una sola mano y el dolor de sus
padres es impactante. Alld pasan muchas
cosas a un ritmo rapido y con unos cédi-
gos y un lenguaje, en gran parte, nuevos
para nosotros.

En este sentido, el método de Obser-
vacion de Bebés de Esther Bick ha sido
para nosotros una herramienta tanto
de aprendizaje como de contencion. El
aprendizaje del setting de la observa-
cién también nos ha ayudado a construir
un encuadre de trabajo en la Unidad de
Neonatos. Compartir y supervisar nues-
tras observaciones con el equipo de
profesionales del CDIAP y con la ayuda
de profesionales externos ha sido funda-
mental para avanzar en el trabajo.

Nuestra mirada al bebé a través de
la observacion hace que los profesiona-
les de la Unidad de Neonatos también
se detengan a mirarlo movidos por una
cierta curiosidad. Eso despierta comen-
tarios y reflexiones de las enfermeras
sobre cémo se debe de sentir el bebé.

También evocan sus propios sentimien-
tos o experiencias personales en torno
a la maternidad y/o experiencias doloro-
sas, identificandose con los padres. Pero,
a la vez, para poder realizar su labor, las
enfermeras han de poder distanciarse de
esas identificaciones y hacer una disocia-
cién operativa necesaria.

Con el tiempo y mucha prudencia, he-
mos ido sefialando aspectos de la situa-
cién observada al equipo de enfermeria
de la unidad. Sobre todo, nos centramos
sobre actitudes y maniobras de buenas
practicas que contribuyen al bienestar
de los pequefios. Ponemos palabras a los
“gestos que curan” de las enfermeras y
también a los momentos dificiles en su
practicay al sufrimiento que supone para
ellas, conscientes de que el objetivo es
conocer y comprender su trabajo y su-
mar pensamiento para mejorar el bien-
estar del bebé. El personal de la unidad
ha de hacerse cargo del estado emocio-
nal de los padres vy, a la vez, de las ne-
cesidades de los bebés, tanto a nivel de
cuidados médicos como emocionales. La
expresion de sus ansiedades permite a
las enfermeras HACER (curas, alimenta-
cién, vigilancia...) y también ESTAR con el
bebé y sus padres.

EL ACOMPANAMIENTO A LAS FAMILIAS

POR EL EQUIPO DE LA UNIDAD
Los profesionales de la Unidad de Neo-
natos son los que se hacen cargo de esta
nueva unidad familiar que genera un hijo,
facilitando las primeras experiencias re-
lacionales en situaciones no exentas de
dificultades. Los profesionales reciben
a unos padres asustados, preocupados,
confundidos y, en el caso de las madres,
se aflade que pueden encontrarse en
condiciones fisicas muy fragiles después
de ingresos prolongados o partos compli-
cados.

En particular las enfermeras, con su
presencia constante, acercan a los padres
a las necesidades de su hijo, respetando
el ritmo de cada familia. Han de estable-
cer una distancia justa para permitir la
intimidad vy, a la vez, procurando la segu-
ridad que aporta su presencia.

Acompanfar a los padres durante la
estancia en la unidad, cuidando las nece-
sidades de relacién diadica de los padres

con su hijo, es de crucial importancia ya
que facilita el inicio de los primeros vincu-
los emocionales entre ellos. En este senti-
do, hablaremos del Método Canguro.

EL METODO CANGURO

Es interesante recalcar que el Método
Canguro, que tan buenos resultados dio
y que fue implementado en los mas mo-
dernos hospitales del mundo, nacié de la
precariedad de las unidades neonatales
que no disponian de incubadoras sufi-
cientes.

El objetivo primero era dar calor al
bebé que, por su inmadurez, no puede
todavia regular su temperatura, pero los
resultados nos hablan también del calor
que dan los vinculos.

El Método Canguro consiste en que la
enfermera coloca al bebé sobre el pecho
de la madre, piel a piel. Sus movimientos
cuidadosos y seguros muestran a la ma-
dre que su pequefio no es tan fragil y que
su cuerpo puede ofrecerle un calory bien-
estar como solo ella le puede dar. Hay que
decir que el padre también hace canguro
o bien algun otro familiar en el caso de
que los padres no puedan hacerlo.

Observar a una madre haciendo can-
guro nos evoca el embarazo, las manos
de la madre acarician la espalda del pe-
quefio a través de la ropa, lo van recono-
ciendo y van aprendiendo a sostener un
bebé tan fragil. El padre, en aquellos mo-
mentos, reencuentra su papel al lado de
la madre. Estando en silencio al lado de
esta unidad padre-madre-bebé, la ma-
dre evoca su embarazo que no se pudo
completar, habla de sus miedos, de su
afioranza.

A lo largo de las semanas, los cuerpos
se van acoplando, el pequefio se acomo-
da en el cuerpo de la madre que le aco-
ge. Poco a poco, la madre va conocien-
do las preferencias de su hijo, “siempre
busca ponerse en esta postura, pone la
manita asi, se coge a mi ropa...”. Incluso
reconocen posturas que habian visto en
las ecografias, recuerdan sus movimien-
tos incipientes cuando estaba en la ba-
rriga. Piontelli (2002) nos habla, en su
estudio de la vida prenatal, de la conti-
nuidad en los patrones de movimiento:
“No se puede considerar que ningln pa-
tron neonatal se origine en el momento
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del nacimiento, ya que el feto tiene ya
el repertorio de movimientos que podra
observarse en el recién nacido. La Unica
diferencia radica en la calidad del movi-
miento, muy probablemente debido a
la influencia de la gravedad después del
parto”.

Se acompasan los ritmos, algunas
madres retoman canciones que habian
cantado durante el embarazo. El peque-
fio reencuentra el ritmo del corazén, de
la respiracion de la madre, el olor, la voz...

Nido.

A veces, este deseado y beneficioso
reencuentro madre-bebé es un proceso
dificil; a veces, las madres y padres ne-
cesitan alejarse de esta dolorosa reali-
dad. Cuando las enfermeras captan estos
comportamientos de la madre se inquie-
tan y, juntamente con el CDIAP, se crean
espacios para que se pueda hablar de lo
que observan, aportando la comprension
que ayudara a acercarse al sentimien-
to de la madre, permitiendo este movi-
miento de acercamiento y alejamiento
respecto al bebé.

Recordemos las palabras de De Aju-
riaguerra (1983): “El concepto de “didlo-
go ténico-postural” se corresponde con
un proceso de asimilacion y, sobre todo,
de acomodacion entre los cuerpos de la
madre y el bebé. El pequefio es sostenido
por la madre, puede cambiar de postura,
moverse para encontrar sensaciones de
bienestar, formas de regulacién o dife-
rentes maneras de expresion en una aco-

modacion continua y reciproca entre la
madre y el bebé, ddndose entre ellos una
especial manera de comunicacién que,
progresivamente, se va haciendo inten-
cional por parte del bebé y que el adulto
interpretay a la que le da respuesta”.

FRAGILIDADES Y COMPETENCIAS
El bebé juega un papel importante en el
momento del encuentro padres-bebé. A
pesar de su inmadurez y fragilidad, dara
pistas, facilitard el camino para ese en-

cuentro. Mostrar las competencias del
pequeiio y dar significado emocional a
sus reacciones facilita que los padres se
puedan poner en el lugar del bebé y em-
piecen a poner palabras a lo que creen
que esta sintiendo. Por ejemplo, cuando
la madre toca con el dedo la manita abier-
ta de su hijoy éste la cierra, se coge, cuan-
do abre los ojos al oir la voz de su madre
o cuando detiene el movimiento al oir su
nombre pronunciado por el padre.

Jofre nacié a las 28 semanas de ges-
tacion con un peso de 1190 gramos. La
madre ingresa a las 26 semanas de ges-
tacién por amenaza de parto prematuro.
Se le administran dos dosis de medica-
cion para madurar los pulmones y dos
semanas después se practica cesdrea por
sangrado y placenta previa. En la historia
figura control irregular de la gestacion,
sociopatia, no consta padre y tiene otro
hijo de dos afios.

Las enfermeras del turno de mafiana
ven poco a la madre. Habia venido duran-
te las primeras semanas por la mafana,
pero en las ultimas semanas viene poco
y lo hace por la tarde. Quedamos en que
la citardn la semana préxima para que la
podamos ver. En esta observacion, Jofre
tiene un mes y dieciséis dias de vida. La
madre ofrece el pecho a Jofre por primera
vez y el pequefio se coge con bastante ha-
bilidad. La madre se alegra, dice que cree
que tiene leche, le digo que parece que
a Jofre le gusta. Jofre abre un poco los

ojos, le pongo la mano para protegerle
de la luz, que no es intensa, pero pare-
ce molestarle. Jofre abre mds los ojos
y dirige la mirada a la madre, comento
que él parece estar muy a gusto y que
estd mirando a la mamd. La madre dice:
“iSi que me mira!”. Le digo que también
estd oyendo su voz, que le es conocida.
“Es que yo hablo mucho”, dice la madre.
Le mira un rato en silencio. Dice en voz
baja que pensaba que no veia... Le digo
que lo puede hacer porque ella le ayuda,
estd en sus brazos y le estd dando el pe-
cho... Jofre deja de mamar, descansa y
luego vuelve a mamar.

El acompafiamiento a la madre favo-
rece su acercamiento a la individualidad
de su hijo, a sus competencias, poniendo
de relieve los momentos de encuentro.
La contencidon que le ofrece la madre fa-
cilita al bebé la expresién de sus incipien-
tes capacidades relacionales.

Segun el Dr. Brazelton (1993), una de
las competencias importantes del bebé
es la capacidad del contacto visual que
contribuye a vincular a la madre con su
hijo, tal como hemos visto en el caso de
Jofre que mira a la madre y ésta se sien-
te mirada por su hijo. Este intercambio
de miradas es un medio que favorece y
refuerza el proceso de vinculaciéon emo-
cional.

LA CONTENCION EMOCIONAL
A PARTIR DEL CUERPO DEL BEBE
Cuando el bebé esta en el Utero, esta en
un ambiente cdlido, acogedor, en el que
existen unos limites que ofrece la pared
uterina y donde oye los ruidos fisiolo-
gicos de la madre. Se mueve cuando la

madre lo hace y también por si mismo.
Mientras tanto, su sistema neuroldgico
se va formando, creando conexiones.
Si el bebé nace prematuramente, este
proceso se interrumpe y le resulta muy
dificil enfrentarse y procesar toda la in-
formacién que le llega, porque su inma-
durez provoca que se desorganice con
facilidad. A pesar de que el bebé intenta
autorregularse fisiolégicamente, con fre-
cuencia presenta sefiales de estrés, que
pueden agotar sus energias necesitando
ayuda para organizarse.

La observacion nos ha ayudado a co-
nocer el lenguaje del bebé, a reconocer
los signos y sefiales que presenta. Para
poder ayudarle en su autorregulacion, es
necesario observar su actividad espon-
tanea, su postura y sus respuestas a los
estimulos.

A lo largo del tiempo, junto a las en-
fermeras, se han ido implementando
medidas protectoras como: tapar la incu-
badora para disminuir al maximo la luz,
utilizar pequefios “nidos” o rodillos. Este
nido es un pequefio rodillo de tela que
rodea el cuerpo del nifio.

Las enfermeras, con la informacion
que les da el neonatdlogo, preparan todo
lo necesario para el ingreso del bebé en la

Haciendo canguro.

Unidad. El “nido A MEDIDA” forma parte
de estos preparativos. Con la ayuda de la
fisioterapeuta del CDIAP, se confeccionan
en funcion del peso y la talla del bebé,
buscando mantener correcciones postu-
rales, evitar deformidades, favoreciendo
la contencién y el confort y, a su vez, per-
mitiendo la libertad de movimientos.

El prematuro, especialmente si tie-
ne menos de 30 semanas de edad ges-
tacional, presenta hipotonia, con las
consiguientes dificultades para vencer
la gravedad. Sus movimientos son sobre
todo espasmadicos, rapidos y bruscos y
sus extremidades estan en extension. En
un medio en el que no estd rodeado de
liquido amnidtico que facilita sus movi-
mientos, es importante poder colocar al
bebé en diferentes posturas (decubito
supino, decubito prono y decubito late-
ral, siendo el prono y el lateral las mds
organizadoras) y evitar al maximo su
desorganizacién y las posibles deformi-
dades.

El uso de nidos favorece la conten-
cion fisica del bebé, a la vez que le ayuda
a encontrar mas facilmente su estado de
calma. La imagen del bebé contenido en
los nidos retorna a los padres una vision
de mayor bienestar y confort de su hijo.

LOS NINOS QUE ESTAN SOLOS

éA quién le llora el bebé?

Con frecuencia, en la Unidad de Neona-
tos ingresan nifios cuyos padres no les
pueden cuidar durante su estancia en la
unidad por diferentes razones (enferme-
dad de la madre, dificultades sociales, di-
ficultades emocionales...).

La ausencia de los padres requiere
una especial atencidn en la coordinacion
y comunicacién entre los profesionales
que estan a cargo del bebé. Estas situa-
ciones generan sentimientos intensos
y, con frecuencia, contradictorios en los
profesionales de la unidad. Cuando los
padres estan presentes, son ellos los que,
en didlogo con los profesionales, dan una
continuidad a través del progresivo cono-
cimiento que tienen de su hijo.

Tomando nota de los comentarios y
malestar de las enfermeras, dedicamos
uno de los espacios de encuentro con el
equipo de enfermeria a reflexionar jun-
tas sobre estas situaciones: pensar a par-
tir del nifo, a partir de los padres, a partir
de ellas y a partir de la institucién. Las en-
fermeras pueden sentir frustracién cuan-
do los padres no estan en condiciones
de recibir lo que ellas les ofrecen: ayuda,
acompainamiento, informacion, en defi-
nitiva, facilitar y reparar un proceso inte-

rrumpido. Reflexionamos en relacion a
aquello que iban expresando las enfer-
meras, observando que, con frecuencia,
los padres que menos piden son los que
mas necesitan. Las enfermeras tienen
en mente a la madre en su ausencia y
lo transmiten al pequefio, le hablan de
ella. Es importante poner especial cui-
dado en la comunicacién con los padres,
interesarse por ellos, invitarlos a ir. A
veces, se pueden reducir las distancias
fisicas y/o emocionales a través de con-
versaciones telefdnicas, con la maxima
benevolencia para no contribuir a su
sentimiento de culpa.

Los casos de retirada del bebé por
los equipos de proteccidn a la infancia
son especialmente dolorosos y comple-
jos, sobre todo si la madre o ambos pa-
dres han estado presentes en la Unidad
cuidando de su hijo, que les sera retira-
do. La compleja intervencién de los ser-
vicios de proteccion a la infancia con fre-
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cuencia complica la deseada proteccidny
prevencion de la salud mental del bebé y
de sus padres. Observamos que en estas
situaciones se actua con rapidez y, posi-
blemente, asi debe ser, pero es deseable
pensar con calma en todos los factores
de proteccién y con todos los servicios
implicados.

Fruto de los encuentros con el equipo
de profesionales de la Unidad de Neona-
tos, estamos valorando la posibilidad de
elaborar un pequefio relato que acompa-
fie al informe médico del nifio cuando se
marche de la unidad. Podriamos llamar-
lo un “Informe Emocional-Relacional”.
Se trataria de un relato que contuviera
descripciones cualitativas, observacio-
nes de las enfermeras, competencias y
fragilidades del pequefio... En definitiva,
que refleje la mirada y cuidados que ha
recibido, que refleje que ha estado mira-
do y, por tanto, que alguien lo ha tenido
en su cabeza. Si la madre y/o el padre le
han cuidado, serd muy valioso que, en el
futuro, el nifio reencuentre aquello que
han hecho por él y también lo sera para
la familia o institucion que le acoja. Es
deseable que, sean cuales sean las cir-
cunstancias de los padres, la unidad sea
un espacio de mirada benevolente, sin
juicios y que fije la mirada y acompaiie
las funciones y el estado maternal.

ESPACIOS DE COORDINACION
ENTRE EL CDIAP Y EL EQUIPO DE LA
UNIDAD DE NEONATOS
Los profesionales del CDIAP estan pre-
sente en el momento en que el equipo
de la unidad se relne para hablar de la
evolucion de cada nifio ingresado, para
conocer cada caso en relacion a la si-
tuacion organica del bebé, evolucion y
preocupaciones. Nos interesamos por el
comportamiento del bebé y por el esta-
do de sus padres. Preguntamos con la
intencidon de generar un espacio de dia-
logo sobre estos aspectos y atendemos
la demanda para nuestra intervencion;
bebés excesivamente tranquilos o muy
irritables, padres aparentemente no muy
preocupados o con una angustia que se
prolongay que, a veces, no se correspon-
de con el estado del bebé... En el caso de
que se valore conjuntamente que la ayu-
da del CDIAP sera necesaria por riesgo

Liria Moran, Margarita Cork

en el desarrollo, sospecha o diagndstico
de patologia del nifio, el neonatdlogo
nos presenta a los padres, iniciamos el
acompafamiento a la familia durante su
estancia en la unidad y, posteriormente,
cuando el bebé es dado de alta.

ESPACIOS DE REFLEXION CON EL

EQUIPO DE ENFERMERIA
Poco a poco, se ha ido consolidando
un espacio regular de encuentro con el
equipo de enfermeria de la unidad. Jun-
to a la supervisora de enfermeria fuimos
organizando sesiones, con un caracter
mas formativo inicialmente, en diferen-
tes horarios, facilitando que todos los
turnos de enfermeras y auxiliares pudie-
ran asistir. Estos encuentros se han ido
transformando en espacios de reflexion
conjunta sobre temas que reflejaban los
intereses y preocupaciones de las enfer-
meras y que, a la vez, servian de punto
de encuentro entre los diferentes turnos,
permitiendo el didlogo tan necesario en-
tre los profesionales que estan en con-
tacto con intensas ansiedades. En estos
encuentros, hemos pensado conjunta-
mente en el confort postural del bebé, en
las primeras relaciones y el vinculo, en la
labor del CDIAP, en el lenguaje del bebé,
en los padres que no pueden cuidar a su
hijo, en el alta hospitalaria o en la entra-
da de abuelos y hermanos a la Unidad de
Neonatos.

LLEVARSE LA ENFERMERA A CASA

La mirada conjunta del mundo “médi-
co” y del mundo “psicolégico” que nos
ha permitido esta experiencia pone de
relieve el valor y la complejidad del tra-
bajo en red entre los dos servicios, que
contribuye a prevenir los trastornos del
desarrollo. Para el CDIAP ha sido y es un
privilegio estar presente en el inicio de
la vida de los niflos porque nos ha per-
mitido entender con mayor profundidad
el relato de las familias que han pasado
por dificultades durante el nacimiento y
primer tiempo de vida de sus hijos. El im-
pacto que produce ver nifios tan peque-
fios y fragiles nos acerca a comprender el
dolor de los padres y sus reacciones y, a
su vez, constatar el valor de la prevencion
y la intervencion precoz.

Hemos sido testigos de la compleji-

dad del trabajo del equipo de profesio-
nales de la Unidad de Neonatos, que
debe enfrentarse a situaciones de gran
dificultad con los pequefios y, al mismo
tiempo, acompafiar la angustia de los pa-
dres. Nuestra presencia continuada y la
observacion en un medio de tecnologia
y actuaciones rapidas permite detenerse,
individualizar, conocer y poner palabras
a los gestos cotidianos de las enfermeras
de la unidad y dotarlos de una dimensién
emocional de “gestos que curan” o, como
hablabamos en el grupo de supervision,
de “la relacidon que cura y no cuesta di-
nero”.

El momento de dejar la unidad es un
momento deseado vy, a la vez, temido por
los padres. Algunos de ellos han comen-
tado que querrian “llevarse la enferme-
ra a casa”. Nosotros pensamos que por
supuesto se llevan el haberse sentido
acompafados en la comprension y cui-
dados de su hijo. La mirada benevolente
de los profesionales que los han acompa-
fiado sin juzgarlos facilitard el punto de
partida para la crianza de su hijo. ®
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La neuropediatria
ha evolucionado
mucho en la atencién
a los nifios con autis-
mo. Podemos decir
que en la década de
los ochenta vivia de
espaldas al TEA y lo
consideraba, desde la vertiente médica,
un problema propio de la psiquiatria. La
pobreza de las pruebas complementarias
contribuia a ello. Recuerdo que en mi
etapa de formacion hospitalaria como
pediatra y neuropediatra, en aquellos
afos, sélo de manera puntual se co-
mentaba ese diagndstico y se hacia para
derivar al nifio al Servicio de Psiquiatria

Infantil.

Progresivamente, el interés por aten-

der a los ninos con TEA en los servicios

de neuropediatria fue en aumento, so-
bre todo por el incremento de las de-
mandas que llevaban a ese diagndstico y
por la evolucién de los estudios de labo-
ratorio al alcance de los neuropediatras
(genéticos complejos, metabdlicos, neu-
rorradioldgicos...) cada vez mas precisos
y variados. Contribuyd también, a mi en-
tender, el trabajo de los neuropediatras
de CDIAP que, interesados en esta pa-
tologia, la hemos llevado a los servicios
hospitalarios.

Actualmente, el TEA es considerado
un trastorno del neurodesarrollo en el
qgue el neuropediatra puede ayudar, so-
bre todo, en su deteccion, profundizando
en el diagndstico de un posible trastorno
genético primario especifico de TEA con
posible consejo genético, buscando otros
problemas neuroldgicos que lo originen
o condicionen (Sindrome de Rett, Sindro-
me fragil X, esclerosis tuberosa, epilep-
sia, infeccidon congénita, toxico prenatal,
malformacion cerebral...) y participando
en proyectos de investigacion, que se han
multiplicado en los Ultimos afios.

En cuanto al diagndstico, es necesario
diferenciar el clinico, que se basa en la
historia clinica, en la exploraciéon neuro-
I6gica y en las caracteristicas relacionales
y comunicativas del nifio que observa-
mos, del genético. El clinico se realiza en
el contexto del CDIAP en coordinacién
con otros profesionales que hayan aten-
dido al nifo. El diagndstico genético re-
sulta del estudio del material genético en
el laboratorio hospitalario especializado.
Actualmente, ya conocemos una serie de
genes, a los que llamamos candidatos,
gue aparecen alterados en algunos nifios
con autismo, aunque sélo los encontra-
mos en una pequeiia proporcidn de estos
nifos. Encontrar estas alteraciones pue-
de permitir dar un consejo genético para
futuros hijos de la pareja. Generalmente,
es el genetista quien transmite a la fami-
lia el resultado del estudio genético y el
neuropediatra del CDIAP puede comple-
mentar la informacidn, con frecuencia
compleja para los padres. Esta informa-
cion puede ser vivida por los padres de

maneras muy diferentes. Es importante
tener esto en cuenta y poder dar una
respuesta adecuada a los interrogantes
y vivencias de esos padres en concreto.
Ultimamente, va tomando mas fuerza
la evidencia de la interaccién entre gené-
tica y entorno como elemento basico en
el desarrollo humano. Los neuropedia-
tras que trabajamos en los CDIAP hemos
aportado esa vision a los pediatras de
atencidn primaria y a nuestros compa-
fieros hospitalarios, con frecuencia re-
ticentes a la misma. La epigenética esta
aportando actualmente la posibilidad de
entender y estudiar esa interaccion. La
regulacion del funcionamiento de los ge-
nes esta condicionada por elementos del
entorno. Las experiencias del nifio son un
reclamo o sefal para estimular o inhibir
genes de determinadas zonas cerebrales.
La regulacion del trabajo de los genes en
el cerebro, conectado al mundo a tra-
vés de los sentidos, seria especialmente
intensa y ello condicionara la estructu-
racién y funcionamiento cerebrales. La
experiencia sensorial va acompafada
de una experiencia emocional que tam-
bién estard en juego en la regulacién de
los genes que comentaba. Todavia nos
gueda camino para entender mejor este
mecanismo en general y, en el caso del
TEA, en particular. El conocimiento de
este funcionamiento puede comportar
un riesgo, ya presente en algunos tra-
tamientos actuales de nifios con TEA. Si
podemos influir en las experiencias, épor
qué no las diseflamos para condicionar
las conductas que queremos modificar?
Desde mi punto de vista, es un error gra-

ve, sobre todo por el riesgo de substituir
la funcién parental de la crianza basada
en la relacién, el amor y la naturalidad
por un “programa terapéutico” artificial,
interesado mas en los sintomas que que-
remos cambiar que en la comprensidn
del nifio como persona.

En el futuro, se puede abrir una nueva
via terapéutica, la “reparacion” de los ge-
nes afectados o de los reguladores de su
actividad. Actualmente, eso todavia que-
da lejos, pero el conocimiento del funcio-
namiento de los genes va avanzando de
manera exponencial, gracias a diferentes
técnicas de laboratorio y computacio-
nales. Este planteamiento puede abrir
dilemas éticos complejos, tanto para las
familias como para los profesionales, que
deberan regularse desde la comunidad
social. Con ello, entramos en un terreno
ético nuevo, la posibilidad de hacer cam-
bios en la estructura o funcionamiento
de los genes para curar o mejorar una
enfermedad, pero sin una evidencia clara
de su efecto o con la intencién de mode-
lar caracteristicas personales “a la carta”.

Personalmente, he podido trabajar
en diversos CDIAP y establecer un inter-
cambio con companeros de otras disci-
plinas. Mi comprension del TEA ha ido
evolucionando también gracias a ese in-
tercambio. Con el tiempo, he podido ir
entendiendo la necesidad de un trabajo
coordinado entre los diferentes profesio-
nales del CDIAP y de una diferenciacidn
de las funciones. Este aspecto es espe-
cialmente dificil ya que, con la voluntad
de ayudar al nifio y a la familia, podemos
facilmente caer en intervenciones que
interfieran aspectos ya trabajados por el
compaiiero y propios de su especialidad.
Encontrar el equilibrio entre saber respe-
tar tus limites y, a la vez, ser permeable
a entender y trabajar con conceptos de
otras disciplinas hace especialmente difi-
cil, a mi entender, el trabajo del neuro-
pediatra de CDIAP. Para crecer en estos
aspectos, la coordinacién con los compa-
fieros, mediante las reuniones clinicas y
de coordinacion, es una herramienta ba-
sica, como también lo es la supervision
de equipo.

Mi funcidén se ha situado, sobre todo,
en la vertiente preventiva y de deteccion,
realizando un trabajo de coordinacién y
de apoyo a los pediatras y enfermeras
pediatricas de atencion primaria; en la
etapa diagndstica, aportando mis cono-
cimientos en la clinica del TEA y en el es-
tudio de posibles patologias acompafian-
tes; y, en la etapa de seguimiento, para
valorar la evolucién y reflexionar en equi-
po sobre las posibilidades de adecuacién
del entorno a la situacion del nifio. A lo
largo del tiempo, he ido viendo la impor-
tancia de mi relacién con la familia del
nifio y ello ha comportado una evolucién
de este aspecto.

En la deteccion, que en los CDIAP
consideramos importante ya que per-
mite una intervencion precoz, quiero
destacar un aspecto: es necesario dar
tiempo a la familia para que se dé cuen-
ta de las dificultades del nifio. Si bien es
cierto que, con frecuencia, la deteccion
se realiza demasiado tarde, debemos
buscar un equilibrio en el proceso desde
la sospecha a la derivacion en el caso de
los pediatras de primaria o desde la aco-

gida a la comunicacién del diagndstico
en el CDIAP. Pienso que, cuidando este
aspecto, también estamos cuidando el
proceso terapéutico en si. Querer avan-
zarnos en el proceso que deben hacer
los padres para darse cuenta de las di-
ficultades del nifio o de aceptacion del
diagnéstico puede poner en riesgo el
proceso terapéutico, al favorecer reac-
ciones no deseables. Otra cuestién que
respalda esta prudencia es el riesgo de
un diagndstico incorrecto de TEA. Nos
encontramos, con frecuencia, con situa-
ciones de retraimiento de la relacién de
base emocional o sensorial que pueden
llevar a pensar en autismo. Ciertamen-
te, son nifios a los que es necesario
atender y que debemos considerar que
estan en situacién de riesgo. Si hacemos
el diagndstico de TEA de manera preci-
pitada (falso positivo) podriamos gene-
rar una preocupacion innecesaria en los
padres. En el otro extremo, debemos
evitar la demora en la comunicacién del
diagnéstico cuando éste es claro. Esta
comunicacién es, con frecuencia, dificil
y se hace necesario realizarla teniendo

en cuenta la situacién familiar, con los
espacios de tiempo que sean precisos y
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de acuerdo con el resto de companeros
que participen en la atencién de aquel
nifo.

Opino que es necesario que participe
el neuropediatra en el proceso de diag-
néstico de un nifo con sospecha de TEA
en el CDIAP. Pero, considerando lo dicho
anteriormente, conviene que lo haga de
manera individualizada, valorando la si-
tuacion del nifio y de la familia. Cuando
el nifio presenta un retraso en su desa-
rrollo u otros sintomas neuroldgicos,
como puede ser una regresion, crisis
epilépticas o rasgos dismorficos sera mas
clara la mirada neuroldgica inicial. Sabe-
mos que hay patologias que llevan aso-
ciados rasgos autistas. Se debera valorar
si nos encontramos ante esta situacion.
Diagnosticar, por ejemplo, un problema
genético especifico de otra enfermedad,
como puede ser el Sindrome del cromo-
soma fragil X, nos ayudard a entender
mejor qué le esta pasando al nifio y abre
la posibilidad a un consejo genético. Si se
trata de una hipoacusia, podremos reali-
zar su tratamiento especifico.

El diagnodstico de las dificultades de
relacion y comunicacion en si es muy de-
licado, sobre todo en los nifios pequeios
que se atienden en el CDIAP. El diagnésti-
co de TEA comporta una situacion de gra-
vedad y el riesgo de congelacion de las
esperanzas de progreso que condicione
el vinculo afectivo entre padres y nifio. La
necesidad de llevar a cabo un acompafia-
miento a los padres en la comprensién de
las necesidades y dificultades del nifio es
muy importante. El neuropediatra puede
participar en este aspecto y conviene que
lo tenga en cuenta en sus seguimientos.

La atencién del nifio autista es difi-
cil. Se trata de una patologia grave de la
relacion y la comunicacion que genera
muchos interrogantes, con frecuencia
sin respuesta o con respuestas parciales
por parte del neuropediatra. A mi enten-
der, es fundamental que consideremos
a la familia como elemento nuclear para
ayudar al nifio. Con mucha frecuencia,
los padres niegan el problema o piden
soluciones rapidas que no son viables y
pueden enfadarse con los y las profesio-
nales. A partir de mi experiencia, pienso
que poder conseguir la confianza de los

padres y su receptividad para escuchar al
niflo es muy importante. El nifio con au-
tismo expresa de manera diferente, pero
expresa. Acompafar a los padres en el
proceso de ir entendiendo las expresio-
nes de su hijo puede mejorar la confianza
en si mismos, en sus recursos y hacer que
se sientan mas cercanos al nifio. Y puede
ayudar al propio nifio, también, el sentir
que estan haciendo un esfuerzo por en-
tenderle y fortalecer su confianza y su
interés por el mundo.

El neuropediatra puede valorar la con-
veniencia de tratamiento farmacoldgico.
Es necesario ser prudente en su utiliza-
cién en las edades de los nifios atendidos
en el CDIAP, pero puede ser Util, sobre
todo, en nifos con conductas disruptivas
con agresividad o autoagresividad o con
irritabilidad importantes. Siempre debe
ser un complemento al tratamiento psi-

«Escuchar (oido)», Janina Riera.

coldgico y acordar su utilizacién con la
familia una vez informada.

En el seguimiento evolutivo, el neu-
ropediatra puede completar su valora-
cién diagndstica indicando exploraciones
complementarias si lo considera necesa-
rio (analiticas de sangre, EEG, pruebas
neuroradioldgicas que comportan seda-
cién, estudios de audicion...). Es nece-
sario valorar con cuidado su indicacion,
ya que pueden incrementar el malestar
del nifio, que puede expresarse con mas
aislamiento o problemas en la conduc-
ta. Es importante explicar a la familia el
motivo de la indicacién de las pruebas y
en qué consisten. Conviene no forzarlas
si la familia se manifiesta en contra, pero
si explicar claramente nuestro motivo y
los beneficios que se pueden obtener.
Aconsejo que pidan acompafar al nifio
al hacerlas, en la medida que sea posi-

ble, e irle explicando con antelacién en
tanto en cuanto la situacién del pequefio
lo permita. Como en general se deben
realizar en un centro hospitalario, habi-
tualmente debe intervenir otro neurope-
diatra para efectuar la peticidon de prue-
bas. Desde los CDIAP hemos insistido en
poderlas hacer directamente, pero la or-
ganizacion de las Consejerias no lo ha he-
cho posible hasta la fecha. Hospitales y
CDIAP dependen de Consejerias diferen-
tes. Poder pedir directamente las explo-
raciones evitaria malestares a la familia
y al nifo relacionados con la repeticién
de la historia y de exploraciones clinicas.
Supondria, también, un ahorro econémi-
co relevante. Una vez hechas las explo-
raciones, el neuropediatra podra explicar

los resultados de manera comprensible.
El neuropediatra del CDIAP puede expli-
car en el seguimiento las mejoras que
va apreciando. La evolucion de los nifios
con TEA es variable. Habitualmente se
produce una mejora significativa en las
fases iniciales de la atencién en el CDIAP.
Poder transmitir esta situacion ayuda a
los padres en esta fase de mucha incer-
tidumbre y sufrimiento. La actitud de es-
cucha de las inquietudes y dudas de los
padres, dando respuestas sinceras y ase-
quibles, también ayudard posiblemente
a reafirmar la confianza terapéutica en el
CDIAP, que ya he comentado.

Todo este trabajo del neuropediatra
comporta una carga emocional impor-
tante para si mismo, ya que se trata de

una patologia que genera mucho su-
frimiento en los padres y los nifios, su-
frimiento que todos los profesionales
vamos sintiendo y tratamos de aliviar.
Me ha sido muy util, en mi experien-
cia, poder hablar y pensar sobre estos
aspectos con los compaferos (trabajo
en equipo) y supervisores. He tenido la
suerte de poder trabajar en equipos con
supervisién externa que también ha per-
mitido trabajar aspectos emocionales de
los profesionales. Poder poner sobre la
mesa los sentimientos, de los compafie-
ros o propios, me ha permitido entender
mejor las vivencias profundas que gene-
ra la atencién a la pequeia infancia, en
general, y a los nifios con autismo, en
especial. ®
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ESCOLA VIVER CASTELL DE SANT FOIX :
TERAPIA DE HORTICULTURA PARA
JOVENES CON TEA’

- Jordi Fernandez -

Psicélogo. Consorci d’Educacio de
Barcelona. Escola Viver Castell de
Sant Foix. Santa Maria de Martorelles.
(Barcelona)

N os propone el
equipo eipea
poder explicar la ex-
periencia de nuestra
institucidn, la Escola
Viver Castell de Sant
Foix, en relacion a las
personas con Tras-
torno del Espectro Autista (TEA).

Nos planteamos esta oferta como
una oportunidad para poder reflexionar
y echar la vista atras en el proceso que ha
supuesto para la escuela la incorporacion
de estos joévenes a nuestra oferta forma-
tiva, hara ahora once afos, fecha relati-
vamente reciente.

UN POCO DE HISTORIA

El Castell de Sant Foix fue creado hace
mds de cuarenta afios por el Ayunta-
miento de Barcelona y supuso acoger la
propuesta de un grupo de profesionales
sensibilizados y esforzados en mejorar y
ampliar el campo de la educacién y la in-
sercion sociolaboral de personas con ne-
cesidades educativas especiales a través
de la terapia de horticultura.

Se ofrecian y se ofrecen estudios de
calidad en jardineria y horticultura, con
programas adaptados y en un entorno
inmejorable.

A lo largo de su formacién, actual-
mente un PFI> para jovenes en edades

1 Escuela Vivero Castell de Sant Foix.

e

La produccion y comercializacion de plantas forman parte del programa formativo.

comprendidas entre los dieciséis y los
veintiun afios, los chicos y chicas tienen
la posibilidad de participar activamente
en ferias y exposiciones del sector, cola-
borar en el mantenimiento de diferentes
espacios urbanos, entrar en contacto con
empresas de jardineria como estudiantes
en practicas y, en muchos casos, después
de dos o tres afios de formacidn, ubicar-
se como jardineros en nuestras ciudades,
tanto en la comarca del Barcelones como
del Valles Oriental.

LA TERAPIA HORTICULTURAL
Esta disciplina cobré importancia ya en
el siglo XIX cuando Thomas Kirkibride,
psiquiatra de Pensilvania, describid sus
virtudes: “La granja y el huerto ofrecen

2 Traduccién realizada por el Equipo eipea del original en catalan.

3 Programa de Formacion e Insercion.

medios admirables para una ocupacién
util de los enfermos mentales, remedio
para mejorar y calmar los nervios, la in-
tranquilidad y la excitacién, asi como fa-
vorecer el apetito...”.

En el siglo XX se sigue hablando, a tra-
vés de la fundacion Menninger, de esta
actividad “que situa a la persona cerca de
la tierra y de la madre naturaleza, de la
belleza y el misterio inescrutable del cre-
cimiento y del desarrollo natural de los
seres vivos”.

Este ultimo fragmento hace referen-
cia a un hecho importante: el joven deja
de ser objeto de cuidados y se convierte
en cuidador.

Seria muy pretencioso por nuestra
parte pensar que todavia mantenemos

ese espiritu terapéutico y educativo a tra-
vés de la jardineria y la horticultura, pero
si que reconocemos los beneficios que
pueden obtener las personas con TEA
gue pasan por nuestra formacion. Estas
capacitaciones las podemos observar en
diferentes niveles:

- Intelectual: adquisicién de un saber
nuevo, un vocabulario nuevo y nuevas
técnicas especificas del oficio.

Ante la rigidez y el sentirse falsamen-
te completos por parte de los jévenes con
TEA, el hecho de interesarse poco a poco
y adquirir nuevos conocimientos con los
cuales poder transitar y posicionarse de
manera diferente, como “expertos”, les
ayuda a salir de su mundo pequefio y
seguro para empezar a compartir habili-
dades con el resto de compaiieros. Es en-
tonces cuando ves que empiezan a dejar
las guias metropolitanas, de metro, de
trenes... y empiezan a preguntarte sobre
plantas, a coger guias de horticultura, a
hacer comentarios tipo “profe”, hoy he
trabajado mucho y he sacado un seis 'y a
sentirse, en cierta manera, empoderados.
Este proceso tiene que ver con la posicidn
del grupo y el torrente de ganas de traba-
jar, de competir, de mejorar... de crecer
y tener un papel en el mundo. El grupo,
como ya veremos, es heterogéneo en
cuanto a las dificultades que presentan
sus miembros, pero también es un grupo
disefiado y pensado para poder contener
y exigir, a la vez, tiempo, esfuerzo y adap-
tacién a las nuevas circunstancias.

- Social y comunicativo: formas de
relacionarse con el grupo desde la coo-
peracion, el trabajo en equipo, la respon-
sabilidad y la adaptacion a los cambios,
la flexibilizacion de las rutinas, la substi-
tucidn progresiva de rituales invalidantes
por otros mas adaptativos.

El hecho de compartir espacios co-
munes como el aula, comedor, autocar,
vestuarios... ya es en si mismo un gran
reto y un objetivo de los primeros meses.
Nos encontramos con jovenes que no
pueden entrar en el comedor por el ruido
o por el olor. Se les ayuda a que, de forma
progresiva, puedan ir asumiendo la nece-
sidad de hacerlo si quieren trabajar de
jardineros o de cualquier otro oficio, ya

Realizando tareas de jardineria fuera de la escuela: mantenimiento de parques.

que tendran que ser capaces de utilizar
diferentes espacios. Es en ese momento
cuando empiezas a acompafar, de forma
casi individual, poniendo palabras al mie-
do, fomentando las ganas de superacién
(deseo-objetivo), ayudando y sostenien-
do (mediante tutorias, espacios de aten-
cién individual con los psicélogos) hasta
que, de forma gradual, empiezan a utili-
zar otras estrategias para poder superar
los miedos. Poco a poco ya no se niegan a
utilizar el autocar, dejan de querer venir

en taxi y se plantean utilizar los auricula-
res de la radio y/u ocupar el asiento de
delante de la puerta de salida o se cam-
bian en el vestuario y te dicen: ya sé que
cuando gritan o se insultan no me quie-
ren matar.

- Personal-emocional: aumento de la
autoestima, control emocional y adap-
tacion progresiva a nuevas demandas,
cambios continuos y anticipados, proyec-
cién e interés por su propio futuro. Las

Adquiriendo y compartiendo conocimientos en el aula.

5!800'3
ver Caste)
de Sant Fojy
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personas con TEA realmente sufren los
primeros dias. Llegar a un nuevo centro
implica hacer el duelo de la institucidon
anterior, con todas las pérdidas que su-
pone: amigos Unicos, temas e intereses
Unicos, control y ritmo interiorizados, yo
solo puedo hablar con chicos que hablen
en cataldn y les gusten los pdjaros o es
que yo ya me esfuerzo, pero vosotros
siempre queréis mds (zona de desarrollo
préximo). A través del trabajo in situ con
el resto de compafieros o de los talleres
de habilidades sociales y de mentaliza-
cion, talleres con miembros que compar-
ten dificultades parecidas, empiezan a
introducir otros temas, pueden observar

a tener mas significado.

- Fisico-laboral: desarrollo de las téc-
nicas motoras finas y gruesas, coordina-
cion psicomotriz, orientacidon espacial
y equilibrio a través de la utilizacién de
herramientas y maquinaria en activi-
dades al aire libre. El trabajo de auxiliar
jardinero/a es relativamente previsible
y anticipable, los horarios bien estable-
cidos ayudan a planificar la semana, el
primer contacto se realiza desde la mo-
tivacion y el significado, es decir, que sea
util y relativamente atractivo. Partiendo
de este punto nos podemos encontrar
con el joven que funciona con “baterias
solares” y los dias nublados no puede tra-

Proyecto integral de primer curso: elaboracion de un jardin.

la dificultad que tiene el otro al hablar
siempre de lo mismo y observas que rea-
lizan un intento por aportar otros discur-
sos y empiezan a interesarse en poder
quedar fuera de la escuela o compartir
ratos de recreo con mas comparieros.

El contagio del grupo, sobre todo en
cursos mas avanzados, donde el tema
central es yo quiero trabajar, yo quiero
estudiar, yo seré, yo haré... ayuda a im-
pregnarse de esta proyeccién y a posicio-
narse fuera del rol de la discapacidad. Es
entonces cuando el trabajo de autono-
mia vial, cuidado personal, etc. empieza

bajar o aquel que no puede agacharse y
suelta las plantas manteniéndose de pie.
Trabajar todas estas resistencias de for-
ma gradual, hacer que el grupo, por un
lado, entienda'y, por el otro, presione for-
ma parte de los retos del inicio escolar y
casi de todo el primer curso. El hecho de
llegar a compartir espacios, ferias, expo-
siciones, obras externas, practicas de em-
presa con otros profesionales, con otros
compafieros crea de entrada mucho mie-
do, yo no escogi esto, yo queria ser coci-
nero, yo lo dejo, ya no vengo mds..., pero
una vez superado empodera y ayuda a

dibujar horizontes y capacidades nuevas.
RETOS Y ESTRATEGIAS

¢Cémo somos capaces de poder mante-
ner, en algunos casos, el deseo y la posi-
bilidad de mejorar la calidad de vida de
estos jovenes? Jovenes que se incorpo-
ran a grupos heterogéneos, de entre diez
y doce alumnos, con compafieros con
dificultades diversas, trastornos menta-
les graves, trastornos de conducta, defi-
ciencia intelectual leve-moderada, TDAH,
trastornos sociales, emocionales, en si-
tuaciones de desamparo...

Por un lado, gracias a la citada situa-
cion privilegiada de nuestro centro, en la
montafia de Santa Maria de Martorelles,
en un entorno motivador y dinamico.

Por el otro, con la capacidad del per-
sonal docente, educadores, psicope-
dagogo, psicologo clinico, trabajadora
social... una capacidad que esta en conti-
nua evolucion y adaptacién gracias a las
diferentes formaciones y asesoramientos
realizados con el fin de poder contener
y acompafiar en los diferentes retos que
nos plantean estas personas.

En concreto, en la busqueda del de-
seo del alumno, deseo que muchas veces
no coincide en un inicio con nuestra pro-
puesta jardinera. Es entonces cuando es
necesario captar su motivacion a través
de diferentes talleres, que acompafian en
el tiempo a las faenas jardineras, algunos
de caracter pre-laboral, como los talleres
de habilidades sociales-mentalizacion,
autonomia personal o vial, prevencién en
conductas de riesgo, utilizaciéon de redes
sociales u otros mas especializados como
el taller de maquinaria, mercado-comer-
cializacidn, obra externa, cocina con pro-
ductos de la huerta o cualquier otra inci-
piente motivacién en forma de actividad
que posibilite al joven poder ser acompa-
fiado por el educador, el tutor, el psicope-
dagogo, el profesor técnico o por quien
sea capaz de crear un vinculo seguro y de
compromiso a partir del cual empezar a
incrementar habilidades laborales y lle-
gar a converger en nuestro objetivo de
insercidn socio-laboral.

Algunas veces podran, a través de las
empresas colaboradoras, incorporarse al
mercado laboral, otras habran sido capa-
ces de proyectarse en diferentes intere-
ses laborales o formativos y otras habran
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Puesto de venta de plantas en el mercado de Mollet.

adquirido mas seguridad y capacidades a
la hora de relacionarse con nuevos ami-
gos y compaiieros, algunos aumentaran
su autonomia vial o personal.

A veces, incluso, llegamos a acompa-
far a las familias en el proceso de ubica-
cién en las nuevas necesidades y asun-
cién de los riesgos de los nuevos retos,
entendiendo el dolor que supone el cam-
bio que experimentan los jovenes que
llegan de la etapa educativa obligatoria y
salen con nuevas demandas, nuevos co-
nocimientos, nuevos objetivos y nuevas
capacidades.

Familias también preocupadas por el
futuro, por qué hara su hijo si no consi-
gue la insercion a nivel laboral, por qué
continuidad académica puede tener
cuando la evolucién no ha sido la espe-

rada, inquietos por cuando querra salir
y tener amigos, cuando los chicos piden
mas autonomia econdmica, todo ello
asusta a las familias.

El trabajo desde tutoria y psicopeda-
gogia, entonces, es el de ayudar a las fa-
milias a elaborar los miedos o las frustra-
ciones y buscar nuevos recursos, nuevos
espacios, nuevas formaciones, nuevos
servicios que puedan convertirse en re-
ferentes y guia una vez acaben la etapa
en el Castell.

La derivacién es importante para po-
der cerrar un ciclo con los alumnos que
llegan con un discurso parecido a me he
equivocado viniendo aqui, estaba mejor
en la otra escuela, hasta después de la
fiesta de final de curso y la despedida en
el que muchas veces ves que el chico que

habia empezado asustado con nosotros,
incapaz de soltar la mochila, se marcha
con algunas herramientas y estrategias
mas para poder enfrentarse a su vida co-
tidiana y con frases como ¢os podré venir
a visitar?, yo quiero sequir...

También es importante para las fa-
milias, a quienes lo que mas horroriza es
que se quede encerrado en casa y pierda
todo lo que ha aprendido aqui, ser ayu-
dadas a situar las capacidades reales del
joven y los posibles recursos que pueden
utilizar.

Nos preguntan qué especificidad te-
nemos con las personas con TEA y opino
que, dejando aparte lo expuesto ante-
riormente, el acompafiamiento, la adap-
tacién a los tempos, las anticipaciones,
los talleres, los espacios jardineros. Lo
que hacemos es ayudarles a circular por
este torrente de demandas, exigencias y
situaciones nuevas sin que se lleguen a
desbordar emocionalmente. Y, cuando
se llega a ese extremo, damos marcha
atrds, repensamos juntamente con el
joven la demanda e intentamos dar el
apoyo adecuado. Entonces volvemos a
dejarle caminar, esperando que en al-
glin momento sea capaz de extrapolar
y deambular mas seguro, con un poco
mas de flexibilidad y comprensién de los
demas.

El gran reto tiene que ser seguir pen-
sando diversas maneras de adecuar las
demandas a las capacidades de cada jo-
ven, para poderlos ayudar a ampliar las
posibilidades de relacionarse, cuidar de
si mismos y, en algunos casos, integrarse
laboralmente. Todo ello pasa por ampliar
nuestra propia capacidad de adaptacién,
relativizar el tiempo y entender al joven
a partir de sus necesidades. ®
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JUAN LARBAN:

LA DIMENSION HUMANA

uan Larban te empieza a cuidar a través

del correo electronico cuando, ama-
blemente, acepta ser entrevistado por el
equipo de la revista. Lo sigue haciendo por
teléfono en las llamadas para concretar el
encuentro facilitando todos los pormeno-
res. Y acabas sintiéndote cuidado cuando
te muestra su despacho y te ofrece usar
su cuarto de bafio privado, antes de em-
pezar la entrevista. Juan nos dedicé seis
horas de un sdabado de marzo en las que
desgrand y entrelazo su vida personal y su
trayectoria profesional en un encuentro
en |biza tefiido en todo momento por su
calida dimensién humana. En ese tiempo,
conversamos, alimentamos el estomago
y los sentidos con un excelente manjar
y compartimos sesiones de trabajo gra-
badas que nos mostré y que analizé con
nosotros.

Nos presentamos en su despacho con
las lecturas de su libro y articulos muy en
mente, pero sin guion preestablecido para
la entrevista. Juan lo celebra, aunque sos-
pechamos que tiene muy claro qué quiere
contarnos. Y no puede encontrar mejor
inicio que explicarnos qué le motivo a de-
dicarse a la psiquiatria y a la psicoterapia:
“Eran razones personales... Mi madre mu-
rio de cdncer cuando yo tenia diecinueve
aflos y me tuve que cuidar de mis herma-
nos pequefios, con los que me llevaba nue-
ve y once afios. Mi padre era veterinario y
tuvo que dedicarse a trabajar en el pueblo
donde estaba para mantenernos a todos.
Las dificultades de lidiar con mis herma-
nos me llevaron a pensar en el tema re-
lacional, psicoldgico, me hicieron ver que
era muy dificil mi tarea de hacer de padre
y de madre sin serlo y necesitando yo un
padre y una madre también... Creo que
esa fue la motivacion para dedicarme a la
psiquiatria y a la psicoterapia”.

1 Texto redactado por Josep M2 Brun.
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Presidente de la Fundacion Pitiusa Pro-Salud Mental desde su creacion en 2015.
Profesor del Master Oficial en Psicologia y Psicopatologia Perinatal e Infantil de la

“Yo soy mario, de Zaragoza, y la carrera
de medicina la hice alli. Cuando la acabé,
era el ailo 1970”. Nos invita a levantarnos
y buscarlo en la orla colgada en la pared.
Después de los consabidos guifios al paso
del tiempo, retoma el tema de la mater-
nidad sefialandonos el cuadro de Picasso
(Desamparados) impreso en la orla: “Este
cuadro me gusta mucho, sobre la mater-
nidad... Por la tristeza que emana, pero
también la proximidad entre la madre y el
nifio en la situacion de miseria”, Nos hace
notar, asimismo, el lema que acompafia al
cuadro en la orla, “El médico cura a veces,
alivia casi siempre y consuela siempre”,
para advertirnos del “riesgo que corremos
los médicos de adherirnos a la fantasia de
la omnipotencia”.

Juan nos sitla en la época: “La psico-
terapia no existia, la psiquiatria era la de
manicomio”. Nos relata las experiencias
de reforma y humanizacion en un esbozo
de psiquiatria comunitaria: “Pero la huma-
nizacion y la reforma del manicomio era

tolerada por la administracion franquista
hasta un cierto punto. El limite era cuando
habia mds democracia y humanizacion en
el manicomio que fuera”. Nos retrotrae al
psiquiatra Montoya Rico y a su trabajo en
la direccion del Sanatorio Psiquidtrico de
Conxo (se despiertan en nuestra memoria
las imagenes de un lejano y sospechoso
incendio), en Santiago de Compostela,
de los obstaculos e impedimentos con los
que toparon todos aquellos que preten-
dieron modificar el statu quo.

Es un momento de decisiones pro-
fesionales claves: “Me di cuenta de que,
antes de empezar a intentar formarme en
psiquiatria, necesitaba una identidad mds
consolidada de médico. Quise asegurarme
la identidad de médico y estuve trabajan-
do tres afios como médico rural, hacien-
do de todo, fue una experiencia para mi
muy positiva y muy madurativa. Me casé
estando de médico de pueblo”. Después
de aquella etapa, “yo tenia pensado, se-
gun cémo viera el panorama en Espafia,

marcharme fuera. En aquella época, te-
nia bastante dominio del francés por mis
origenes, mis abuelos paternos eran de
origen francés. Descarté Francia porque
tenian un sistema de becas muy dificil de
conseguir. Entonces pensé en Suiza o en ir
a Canadd, a Quebec. Aun asi, me presenté
a una plaza de residente en Santiago de
Compostela, que obtuve... Pero, aparte de
mal pagado, me di cuenta de que si sequia
en Espafa tenia que hacer mds politica
que clinica y me dije: no, esto no es para
mi, quiero formarme bien en el aspecto
clinico”.

Después de una temporada en Que-
bec, formandose en toxicomanias y alco-
holo-dependencias, Juan inicia una larga
estancia en Suiza: “Mi experiencia en Sui-
za fue fabulosa. Mientras mis comparfieros
tenian que acabar la especialidad en dos
afios aqui, yo me permiti el lujo de formar-
me durante diez afios, gandndome muy
bien la vida, en una época y unos lugares
donde la formacion era psicodindmica”.
El primer afio, en el hospital psiquiatrico
de Neuchatel, no obtuvo lo que deseaba.
Aunque aprovechd para formarse en neu-
rologia y neuropsiquiatria con el equipo
del hospital, debié dedicar la mayor parte
de su tiempo a realizar tareas de docencia
para la escuela de enfermeria. Los nueve
afios siguientes los paso en el sector este,
en la ciudad de Montreux (“la del famoso
festival de jazz”, nos apunta), en el cantén
de Vaud: “Cuatro afios de clinica, dos am-
bulatorios y tres en infanto-juvenil”.

Juan desgrana con un cierto ensimis-
mamiento su biografia. Y cuando le inte-
rrumpes, te escucha atento, sin un mal
gesto, nada que denote que ha tenido que
detener la ensofiacion de su relato para
atender a tu pregunta o comentario. Pero
no vuelves a preguntar porque pronto en-
tiendes que tendras tiempo para retornar
sobre cada tema, que siempre mantendra
abierta la escucha.

Nos habla de cdmo en Suiza empeza-
ron a desarrollar la psiquiatria de sector,
mas técnica, a diferencia de la comunita-
ria, mdas en contacto con la poblaciéon; de
lo bien diferenciada que tenian la psiquia-
tria de adultos, de ancianos y de nifios, co-
mentario que acompafia de una queja por
la tremenda lucha que se ha tenido, y to-
davia se tiene, que librar en Espafia tanto

por el reconocimiento de la especialidad
médica de psiquiatria de nifios y adoles-
centes (ya reconocida oficialmente, pero
sin desarrollar) como de la psicologia clini-
ca infanto-juvenil; de cdmo la psiquiatria y
la psicoterapia cubrian todas las necesida-
des del sector, tanto ambulatorias como
hospitalarias, asi como de instituciones
intermedias del tipo hospitales de dia.
Dos afios antes de acabar la forma-
cion, le proponen desarrollar la asistencia
y la salud mental de nifos y adolescen-
tes en lbiza y Formentera. A pesar de lo
atractivo del proyecto, prefiere acabar su
formacion. Y le esperan. En el afio 1984, fi-
nalmente, se convierte en jefe del Servicio
de Salud Mental Infanto-Juvenil de Ibiza y
Formentera, cargo que ostentaria hasta el
afio 1992: “Tengo que decir que en aquel
momento solamente habia la estructura
asistencial que monté (Alberto) Lasa en
Bilbao y la que monté yo aqui”. Nos des-
cribe la estructura: “El centro base estaba
aqui en Ibiza. Eramos el jefe del servicio,
que era yo, una psicologa adjunta y tres
becarios psicélogos que recibian forma-

Desamparados, Pablo Picasso.

cion y, aparte, una beca. Luego, en cada
municipio creamos un gabinete psicologi-
co y psicopedagdgico, de manera que los
padres no tenian que viajar. Los psicolo-
gos llegaron a ser veinte, que se estaban
formando y trabajando para el Patronato
para la Salud Mental y Bienestar Social
de Ibiza y Formentera, en el que estaba el
Consell Insular y los Ayuntamientos de las
islas junto con entidades como Cruz Roja,
Cdritas, etc. Lo que tenia de bueno esta
férmula es que era comunitaria, pero con
una orientacion psicodindmica. Las entre-
vistas y las consultas eran de una duracion
minima de tres cuartos de hora y se llega-
ban a hacer 14.000 intervenciones al afio
por un madico precio porque los psicolo-
gos que trabajan en los gabinetes se com-
prometian a no cobrar mds que la tarifa
minima de honorarios que fijaba el colegio
de psicologos y, a cambio, recibian forma-
cion dos mafanas a la semana. jUn servi-
cio publico con dos mafianas a la semana
de formacion! La haciamos nosotros o
traiamos gente de fuera. Los servicios so-
ciales financiaban los tratamientos que los
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padres no podian asumir y los padres que
podian pagaban ese minimo”.

Esa parte de pago privado llevd a la
discordia. Y Juan vuelve a quejarse de la
injerencia de la politica en la clinica. No
se admitié que un servicio publico tuviera
una parte privada y él, disconforme con
“el apafio que intentaron hacer”, pidid
una excedencia por dos afios para dedi-
carse a la consulta privada: “Todo se des-
manteld. Yo me extrafié mucho de que el
desmantelamiento de un servicio como
éste no provocase una movilizacion en la
poblacion y me pregunté qué habiamos
hecho mal. Me di cuenta de que habia es-
tado hecho muy segun el modelo suizo y
era mds una psiquiatria de sector que co-
munitaria, con lo que no habia desarrolla-
do un tejido asociativo o un espacio comu-
nitario suficientemente importante para
que esa reaccion hubiese tenido lugar.
Entonces me dediqué a apoyar a familia-
res de personas con enfermedad mental
adultas para crear una asociacion, que es
APFEM (Asociacion Pitiusa de Familiares
de Personas con Enfermedad Mental) y
que integro poco después en su seno a
los nifios y adolescentes con graves tras-
tornos del desarrollo, incluido el autismo.
He estado ayuddndoles como asesor des-
de antes de su creacion, en el afio 1995,
hasta el 2012 donde, por desacuerdos
con la junta directiva, entre otros motivos
por el cambio de orientacion, lo dejé”. Su
tarea en la asociacién era la de formar a
los equipos, supervisar el trabajo clinico
y apoyar, orientar y asesorar a la junta di-
rectiva. “Fue un trabajo muy interesante
mientras la junta directiva estaba por la
labor y tenia claro el esquema que habia
desarrollado en el que mi lugar era un es-
pacio de transicion entre la junta directiva
y los profesionales”.

Pasa entonces Juan a potenciar una
asociacion creada con finalidades formati-
vas en el afio 2008 con ocasion del congre-
so de SEPYPNA celebrado en Ibiza. La aso-
ciacion, llamada ADISAMEF (Asociacion
para la Docencia e Investigacion en Salud
Mental en Ibiza y Formentera), organizaba
jornadas cientificas anuales (“muy impor-
tantes cuando teniamos presupuesto”)
hasta el afio 2015 que, con el agotamien-
to de la junta y las pocas posibilidades de
renovacion, desaparece.

La dltima experiencia, hasta la fecha,
se vehicula a través de la Fundacidn Pitiu-
sa Pro-Salud Mental, de la que fue presi-
dente desde su creacién en el afio 2015.
“Lo que hizo la fundacion es no crear equi-
pos, no crear centros, sino aprovechar los
recursos existentes. Creé una normativa
para que se pudieran adherir profesiona-
les o grupos de profesionales y centros que
cumpliesen la filosofia de la fundacion. Es
decir, una comprension psicopatoldgica
relacional, orientacion psicodindmica o
como minimo relacional/emocional. Ad-
mitiamos que pudieran ser conductua-
les, pero siempre y cuando estuvieran
supeditadas las técnicas conductuales a
la relacién y que hubiera una labor de su-
pervision, que realizaria yo. El tnico que
cumplio los requisitos fue el centro de de-
sarrollo infantil Arrels”. Juan esta contento
del trabajo que se hizo. Se consiguieron
recaudar los suficientes fondos para asu-
mir tratamientos de nifios pequeios y sus
familias, en modalidad de centro de dia,

llegando a las 17 horas semanales de te-
rapia: “Hicieron progresos espectaculares,
nifios de afio y medio, dos, tres afos...”.
Poco a poco, la fundacién pierde los re-
cursos para cumplir los fines estatutarios
que se habia impuesto “y estamos ahora,
prdcticamente, en proceso de disolucion
de la fundacion también”.

El relato nos deja un sabor agridulce,
admirados por el empuje creativo y la ca-
lidad clinica de los diferentes proyectos,
pero a la vez dolidos por lo efimero de
esos proyectos, por los diferentes y conti-
nuados cierres de programas asistenciales
de gran calado. No podemos evitar pre-
guntarle como se lleva ese duelo. “Yo creo
que puede ser duro al principio, pero lue-
go te das cuenta de la finitud y como tu te
acercas también a la tuya se crea una vi-
sién diferente. Crear algo que trascienda,
que tenga un objetivo de permanencia,
es bastante utdpico. Se tienen que reunir
muchos elementos favorables para que
eso ocurra. Al final, me he quedado con

la satisfaccion de que, aunque me hubie-
ra gustado que eso hubiese durado mds,
mientras ha durado se han hecho muchas
cosas y muy buenas. Yo no soy creyente y,
por lo tanto, la trascendencia la situo en
que es muy importante para mi dejar una
huella y, efectivamente, yo me doy cuenta
de que con esto que hemos ido haciendo
y creando se han generado huellas... que
han llegado tan lejos como Barcelona
-afiade mirdndonos con sonrisa picara-. A
los pacientes les sorprende mucho, cuan-
do lo comprenden, que el motor del deseo
es el sentimiento de falta. Cuando algo se
interrumpe y no puedes hacer el duelo o
te cuesta hacerlo, hay una sensacion de
vacio, de algo que te falta, que te impulsa
a implicarte en nuevos proyectos tratando
de aprovechar la experiencia del anterior...
Son etapas, etapas que, al interiorizarlas,
como yo lo hago ahora, te hacen dar cuen-
ta de que detrds de todo esto estd la fan-
tasia de la eternidad, de que hay como un
deseo de que la cosa se eternice y te das
cuenta de que, como estés atrapado por
esa fantasia, al final te vuelves un partida-
rio de la homeostasis anti-cambio...”.

El interés de Juan por el autismo vie-
ne de lejos, de su estancia en Suiza. “La
preocupacion y pregunta que yo me hacia
era la siguiente: ¢ como estos nifios, con lo
importante y necesaria que es la interac-
cion y el contacto con otros humanos para
desarrollarse como personas y llegar a
ser sujetos, con lo que esa palabra quiere
decir, renuncian a eso? Y alli he percibido
una parte activa de defensa que se instau-
ra muy tempranamente en estos nifios...
¢Como es que renuncian? ¢Qué estdn vi-
viendo para llegar a semejante renuncia
y semejante desastre evolutivo? Esta ha
sido la motivacion profesional que me ha
llevado a profundizar en eso”. Ese interés
tuvo continuidad en la consulta, donde ha
atendido a nifios muy pequefios con difi-
cultades relacionales y de comunicacion
derivados, basicamente, por dos pediatras
amigos de lbiza muy sensibilizados por el
tema. Esa concienciacion llevd, incluso, a
la realizacion de jornadas de formacién
para pediatras. “Y asi es como me fui con-
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venciendo de que el autismo se puede de-
tectar mucho mds precozmente de lo que
se detectaba, por lo menos el riesgo de
funcionamiento autista. Y como siempre
pienso que es mejor intervenir que dejarlo
pasar, para reducir los factores de riesgo,
empecé a hacer un trabajo clinico ya pen-
sando con una mente mds investigadora.
El fruto fue el libro?

Coincidimos en la importancia de una
intervencion temprana, sin necesidad de
esperar a un diagnédstico cuando se dan
factores de riesgo significativos. Habla-
mos del Programa AGIRA, que compartia
la misma preocupacion y objetivo. “Me di
rdpidamente cuenta de que los diagndsti-
cos eran tardios y los tratamientos todavia
mads. Se estd haciendo prevencion tercia-
ria, se estd intentando reducir las secuelas
a estas edades en que se tratan”.

En su libro, Juan desmonta los mitos
sobre el autismo que percibe, entre ellos
el de lo genético. “Desmontar el mito de
lo genético, de lo incurable, I6gicamente
también, de lo irreversible, de que si hay
una lesion cerebral ya la hemos fastidia-
do, eso va a peor... El descubrimiento de
que la apoptosis neuronal habia sido ma-
linterpretada; que es una poda neuronal,
no es una muerte celular programada

de tipo genético... Todo eso se ha podido
desmontar y lo desmonto en el libro, pero
tengo que decir que estd muy arraigado”.
Juan se tira de los pelos cuando reflexiona
sobre la epigenética, término acuiiado por
Waddington ya en 1942, que solamente
ahora empieza a ponerse de relieve y deja
a la genética en un segundo plano: “jFi-
jaros cudntos afios de obscurantismo! Yo
siempre digo que en medicina estamos to-
davia atrapados en las leyes de Mendel”.
Aparece el tema de la inefable evi-
dencia cientifica. Juan es muy critico con
esa vision de la ciencia y con la tendencia
a privilegiar los protocolos: “Una cosa va
unida a la otra, con lo cual todo lo que es
relacion con el paciente o la persona pasa
a ser secundario, se deshumaniza cada vez
mds el vinculo... Es un desastre. Y se ocul-
ta la financiacion por parte de la industria
farmacéutica de las investigaciones llama-
das cientificas”. Nos recomienda la lectura
de Javier Peteiro, quien habla del imperia-
lismo de lo cientifico, lo que él llama cien-
tificismo: la creencia en que la ciencia es la
Unica posibilidad de conocimiento”.
Entramos en su forma de trabajar a
partir de la importancia del trabajo con
los padres que Juan subraya. Recalca que
él no separa padres y nifio para atenderlos

Santa Eularia des Riu, Ibiza.

“Vivir con el autismo, una experiencia relacional. Guia para cuidadores”. Ed. Octaedro, 2012. Editado también en francés:

“Vivre avec l'autisme, une expérience relationnelle. Guide & l'usage des soignants* Editions Erés, 2016.
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“El autoritarismo cientifico”. Ediciones Miguel Gdmez, 2010.
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por separado, salvo cuando el nifio es ma-
yor y percibe que su patologia -en princi-
pio de origen interactivo- ha sido suficien-
temente interiorizada, formando parte de
su mundo interno. “Lo hago si ademds
percibo en el nifio el deseo o necesidad de
un espacio propio y veo que es capaz de
superar la angustia de separacion y pér-
dida, aprovechando el espacio individual
que se le brinda en presencia de sus pa-
dres que, por su parte, aceptan la creacion
y desarrollo de ese espacio transicional
entre el terapeuta y su hijo”. Cuando la se-
paracion se produce, “le digo al chaval...
Tenemos que colaborar y remar juntos en
una misma direccion tus padres, tu y yo. Y
si es en la escuela, los maestros, y también
tu pediatra... Yo voy a ser muy respetuo-
so con la intimidad de lo que hablamos y
trabajamos aqui, pero tengo el derecho y
la obligacion de informar a quien te estd
ayudando de mis impresiones respecto a
tu evolucion y el trabajo terapéutico que
estamos haciendo. Lo mismo cuando veo
a tus padres, hablo con tus maestros o tu
pediatra; tengo todo el derecho y el deber
de comunicarte a ti mis impresiones sobre
el trabajo que hago con ellos, lo que ve-
mos y lo que no vemos, asi como lo que
conseguimos y no conseguimos. Esto es lo
que a mi me ha dado muy buenos resulta-
dos hasta ahora. Con lo cual, esa formula
suiza de separar para lograr una mayor y
mejor asepsia terapéutica...”, deja en el
aire.

Explica que trabajando de esta mane-
ra no ha tenido rivalidades con los padres
o que las que ha habido al principio, han
desaparecido: “Los padres sienten que
son parte activa, que no son personas a
las que se les aparta, que tienen un valor,
que se les considera, que ademds estds
ofreciendo, sin ponerlos en cuestion, una
forma de entender a sus hijos que les abre
puertas insospechables para ellos...”. Juan
defiende el privilegio de lo interactivo y lo
epigenético en los problemas mentales,
incluido el autismo. También, de la res-
ponsabilidad compartida de lo que deno-
mina el entorno cuidador: familia, padres,
el propio nifo, profesionales, dispositivos
asistenciales, sociedad... “Uno de los tra-
bajos que tengo que hacer con las fami-
lias es ayudarles a ir trasformando, poco
a poco, el sentimiento de culpa que para-

liza en un sentimiento de responsabilidad.
Porque la culpa que paraliza psicoldgica-
mente sigue el camino de la expiacion de
la culpa a través del castigo, el autocastigo
o el castigo externo hacia uno. En cambio,
transformar eso en sentido de responsabi-
lidad te lleva a corregir el error o a reparar
el dafio”,

Sus comentarios nos conducen a pre-
guntarnos sobre la idea del cuidador, que
no solo es quien cuida, sino que también
es quien recibe las proyecciones del nifio
o de la patologia. Juan ha reflexionado so-
bre el tema en diversos articulos, también
en su libro. Hace énfasis en las supervisio-
nes y en los seminarios tedricos de lectu-
ra que tienen como objetivo los cuidados
del cuidador profesional. “Cuando era
responsable del Servicio de Salud Mental
Infantil y Juvenil, tuve muy claro que si no
habia un espacio de cuidados en el que
ellos (los profesionales) sintiesen que es-
taban siendo cuidados en el proceso asis-
tencial y acompanados en el mismo pro-
ceso que seguian con los pacientes y sus
familias, iba a ser un fracaso rdpidamente
porque se iban a quemar, descompensar
o iban a abandonar rapidamente esta tra-
yectoria...”.

Cuidar al profesional para que haga
también frente a las proyecciones del nifio
y de su familia, para que encaje, integre y
utilice terapéuticamente lo que recibe de
ellos, para que le permita no desanimarse,

no aburrirse, “no desinvestirse”. Remarca-
mos coOmo capta en seguida el nifio con
autismo ese estado en nosotros. “Mirar
hacia dentro tiene su problema para ellos,
pero mirar para fuera, sobre todo con la
mirada periférica... son unos maestros”,
advierte Juan y le lleva a hablarnos de lo
que para él constituye la esencia del autis-
mo. “Asi es como yo llequé a darme cuenta
de los factores de riesgo mds importantes.
Me di cuenta de que en el autismo tem-
prano hay como capas... La base o factor
de riesgo, la base del trastorno mds primi-
tivo es de tipo sensorial y tiene que ver con
la integracion sensorial, pero yo no consi-
dero que sea un factor de riesgo especifi-
co porque es compartido con otras pato-
logias. Pero sobre la capa de problemas
de integracion sensorial, se afiade luego
la dificultad de la intersubjetividad, que
eso si considero que es un factor de riesgo
propio de una posible evolucion autista.
Entonces, I6gicamente, las escalas de eva-
luacion tienen que cambiar y centrarse en
estos aspectos para detectar esas situa-
ciones de riesgo mucho mds precozmente.
Y los tratamientos tienen que privilegiar
esto mismo evitando que la técnica su-
plante el valor esencial y preponderante
de la relacién”.

Por ello, por esa importancia vital,
Juan se lleva las manos a la cabeza al ver
que la integracién sensorial en Espafia
estd en manos de terapeutas ocupaciona-

Juan Larbdn nos escribio unas afectuosas palabras en la dedicatoria de su libro «Vivir con el autismo, una
experiencia relacional».

Conversando con Juan Larbdn en su despacho.

les y la utilizacién que hacen con técnicas
donde la relacién no es tenida en cuenta.
Nos relata ejemplos de situaciones perju-
diciales para nifios a raiz de una sobrees-
timulacidén, de un desbordamiento senso-
rial, al no tener esa vision fisiopatoldgica y
relacional del nifio: “Entonces, iqué pasa?
¢Que el problema es estimular a un nifio?
Estoy contento de que se haya abandona-
do el término de estimulacion precoz. Tan
necesaria es la estimulacion adecuada de
un bebé, un nifio o un humano, como la
desvinculacion parcial y transitoria de la
relacion para ensimismase, procesar los
estimulos, integrarlos y lograr esa unidad
psicosomdtica que se consigue cuando
estds ensimismado... Si a los adultos nos
pasa, todavia mucho mds a un nifio que
es facilmente desbordado porque no tiene
capacidad de integrar ni autorregularse”.
Juan redunda en esa necesidad de ensi-
mismamiento que permite al bebé sano
regular la relacion: “Pensemos en un bebé
sano, normal, en interaccion con estimulos
buenos con la madre, en interaccion emo-
cional... los dos se lo estdn pasando en
grande y lo primero que empieza a hacer
el bebé es parpadear... es la unica forma
que tiene de segmentar los estimulos...
empieza con el parpadeo o la mirada pe-
riférica. La madre atenta puede ver alli un
indicio de que él esta diciendo algo... stop,
pausa, tiempo para mi...”.

Pero nos advierte del riesgo de que el
bebé no pueda satisfacer esta necesidad
de ensimismamiento sano en el que no se
pierde contacto con el exterior, “como un
proceso preconsciente que te permite la

integracion”, convirtiéndose en aislamien-
to y, ahi, estamos pasando a un riesgo de
psicopatologia autista. Menciona el mo-
delo relacional que defiende Juan Man-
zano y él mismo: “No se puede decir que
cualquier trastorno psicopatoldgico, y el
autismo en especial, sea la consecuencia
de una disfuncion interactiva, aunque sea
un elemento importante y esencial, por-
que eso seria negar el aspecto defensivo
y lo que cada miembro de la interaccion
pone de forma defensiva en la relacion o
interaccion. Es lo que el nifio hace con esa
disfuncion interactiva y lo que los papds o
entorno cuidador hacen también con ella,
lo que va a generar cierta patologia que
puede ser autistica u otra”. Nos remite a
su libro para profundizar en la distincion
entre el proceso interactivo autistizante y
el proceso defensivo autistico y cita a Ho-
chmann: “A mi me gusté mucho cuando
habla de que no importa quién empieza
a disfuncionar, sino que lo importante es
darse cuenta de que en lugar de ser una
espiral interactiva evolutiva se convierte
en una interaccion de circulos cerrados,
repetitivos, donde no puede ocurrir otra
cosa que auto agravarse la dindmica re-
lacional y, por lo tanto, generar patologia
cada vez mds grave...”.

Juan entreteje aspectos tedricos con
una reflexiéon sobre su formacién, sobre
su perspectiva, su mirada, en definitiva.
La distincion o la frontera entre lo soma-
tico y lo autistico le lleva a reivindicar su
perspectiva de médico de cabecera, cara
a cara con el paciente: “Si un paciente me
viene con un fuerte catarro o hecho polvo

fisicamente, me intereso por él fisicamen-
te también. Y si hace falta, le hago una
receta de un antihistaminico o un antibio-
tico...”. Su trabajo en Ibiza le reafirmaenla
bondad de la eleccién que hizo en Suiza,
porque “durante un tiempo dudé si sequir
una formacion psicoanalitica ortodoxa o
quedarme con una formacion de psiquia-
tra psicoterapeuta. Y me di cuenta de que
mi propio organismo me decia que no, que
lo de ser psicoanalista era una super espe-
cialidad para mi'y yo estaba muy a gusto
en esa otra vision. Imagino que lo de mé-
dico de cabecera y todo lo demds estaba
influyendo de alguna manera. Y menos
mal, porque cuando llegué aqui hubiera
sido un problema, en el sentido de que
yo he sido psiquiatra y psicoterapeuta de
familias enteras y de varias generaciones.
Si vengo aqui con esa asepsia psicoanaliti-
ca ortodoxa... japaga y vdmonos!”. Habla
de la flexibilidad que eso le permite en el
cambio de setting en los tratamientos y
de la riqueza que le aportd su formacion
en terapia de familia en Suiza. “Yo estoy
muy contento de considerarme psiquiatra
psicoterapeuta generalista. El psicoandli-
sis es siempre mi referencia, pero eso no
impide que tenga también una vision sis-
témica...”.

Juan vuelve a recordar y a valorar
esos afios de amplia formacién en Suiza,
que parece estrujo a fondo en un enri-
quecimiento plural de teorias y técnicas.
Nombra a Mara Salvini, entre otros, como
supervisora en la formacidon de terapia de
familia y se detiene en Helm Stierlin, con
el que realizd su genograma, para refe-
rirnos una aportaciéon no sélo profesio-
nal, sino a la vez personal. “La verdad es
que este trabajo sobre el genograma me
ayudo muchisimo a ser padre. Afadido a
todo el trabajo que habia hecho y estaba
haciendo con mi psicoterapia personal y
otras experiencias terapéuticas como pa-
ciente, tanto a nivel individual como gru-
pal, el trabajo del genograma me ayudo
muchisimo a poder comprender muchisi-
mas cosas y poder liberarme de esa sen-
sacion que yo tenia, por lo que me habia
tocado vivir de joven, asumiendo respon-
sabilidades que no me tocaban, de que
tener un hijo iba a ser una carga mds que
un disfrute. Entonces, todo ese trabajo so-
bre las generaciones anteriores y ver dén-
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de me inscribia yo, facilité un cambio de
mi pensamiento con respecto a los hijos,
emergiendo en mi el deseo de ser padre y
de tener un hijo”.

Juan nos destaca la calidad de vida en
Ibiza. Mira el reloj: “Hablando del tema,
es hora de comer...”. Ha reservado mesa
en el restaurante El Cigarral, a poca dis-
tancia de su consulta, en el Eixample de
la ciudad. Pedro, el duefio, le recibe con
amistosa reverencia en un lugar donde en
el plato prima la caza. Algunos comensa-
les se levantan a saludarle al reconocerle
e intercambia unas palabras con ellos. Se
disculpa con azorada modestia: “Esto es
pequerio, todos nos conocemos...”. Duran-
te la comida se impone hablar de gastro-
nomiay de laisla, nos recomienda lugares
que visitar y platos que degustar en nues-
tra breve estancia. Con Juan se hace facil
conversar y sugestivo escuchar. Comparti-
mos anécdotas personales. Nos dejamos
aconsejar por él en la eleccion del mendu.
Empezamos con una cazuela de arroz con
carne de caza y acabamos con una greixo-
nera, pudin tipico de las Pitiusas. Pedro
nos trae unas herbes eivissenques como

remate final. Disfrutamos del manjar y de
la conversacién. Todavia seguiremos tra-
bajando por la tarde, después de que ad-
vierta por teléfono que llegard mas tarde
a casa. No han sido estos ultimos tiempos
faciles para Juan y para su esposa. Se en-
tusiasma cuando nos explica las imagenes
de los videos de trabajo en el centro te-
rapéutico Arrels. Comentamos aspectos
de la relacién, de la contratransferencia,
de las familias, de las proyecciones que
reciben los terapeutas... Hablamos de au-
tosensorialidad, de bidimensionalidad, de
angustias catastroficas, de las cascadas
de pérdidas significativas, de pictogramas
que substituyen a la relacién, del disfrute
de los nifos y de los profesionales en la re-
lacidn, de canales sensoriales, realizamos
variopintas reflexiones cuando estamos,
ya todos, enfrascados en las imagenes y
en la terapéutica.

Juan nos explica que en Ibiza todo es
mas accesible, nos habla del conocimien-
to desde lo personal y lo cercano, desde el
familiar o el amigo que habla de ti. “Este
aspecto me ha hecho decidir el quedarme
hasta morir aqui. Porque yo lo que valoro

mucho en la isla es eso, la dimension hu-
mana, la posibilidad de desconectar cuan-
do te vas aqui cerca a la playa, a un res-
taurante, sintiéndote como si estuvieses
de vacaciones. Ademds, en pocos minutos
llegas al campo y es una maravilla... cali-
dad de vida. Eso no la cambiaria por nada
del mundo...”.

El momento de la despedida se col-
ma de emocion contenida. Nos llevamos
del encuentro su libro autografiado para
la biblioteca de eipea y sobre todo el re-
cuerdo de su dimensidon humana. La que
nos relataba de la isla, pero por encima de
ella la suya... Nos marchamos agradecidos
por su proximidad, calidez, naturalidad y
generosidad con nosotros y nos compro-
metemos a escribirle el dia siguiente para
explicarle qué nos ha parecido el bullit de
peix amb arros a banda del restaurante
Port Balansat, del Port de Sant Miquel,
gue nos ha recomendado. Ciertamente,
un plato de tanta calidad como calidez la
puesta de sol en Cala d’Hort, junto al islote
de Es Vedra, con la que cerramos la estan-
cia y nos despedimos de lbiza, alli donde
vive, piensa y cuida Juan. ®
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UNA EXPOSICION DE AUTOR

- Martin Giménez Laborda -

Musico, pintor, electricista
y persona humana.

Zaragoza
Conocedo-
res de su
obra, el Con-

sejo Editor de
eipea pedimos
a Martin Gimé-
nez Laborda, a
través de Cristi-
na, su madre, su colaboracién para
ilustrar la portada del presente
numero de la revista. Su respues-
ta, positiva y entusiasta, fue inme-
diata y nos enviaron una serie de
obras de entre las cuales fue muy

dificil seleccionar sélo una. De esa
dificil eleccién, surgié una nueva
propuesta: poder ofrecer a los lec-
tores una visita guiada virtual por
su obra que ofreciera un doble len-
guaje, la imagen vy la palabra, pre-
sentada por el mismo Martin. Este
es el resultado.

“Martin nacié en Zaragoza en
1999. Desde nifio le ha gustado
mucho dibujar, una actividad que le
atrapay le relaja.

Le gusta viajar, trazar rutas y co-
nocer nuevos lugares. Luego recoge
en imdgenes los sitios que visita, las
personas que le acompafan vy si-
tuaciones que van surgiendo en los
trayectos. En estos dibujos o pintu-
ras, Martin se convierte en un fiel

reportero grafico. Ademas, realiza
retratos de familiares y amigos. Con
trazo enérgico y colores llamativos,
Martin aporta una mirada singular
de sus personajes. Capta sus rasgos
fisicos y de caracter y, a la manera
de un cdmic, va sumando vifietas
para mostrarnos sus gustos y aficio-
nes, coldandose entre ellas las suyas
propias, en especial la musica. Asi,
entre sirenas y otros personajes, de
libros o peliculas, asoman amigos
con los que toca la guitarra o sus
grupos vy artistas preferidos. En la
actualidad la electricidad, actividad
que en ocasiones desarrolla con su
padre, y la musica ocupan gran par-
te de su tiempo. No sabria pasar un
dia sin tocar alguno de sus instru-
mentos favoritos.”! @

ALBERTO ZAPATER: Alberto Zapater, Arthur Mas y Gejo. Porque
iban con las tres Guitarras y eran los Beatles.

BARBAS: La barba estd creciendo mucho, muchisimo. Negra oscura.

MARTIN LUTHER KING: Un caballo, un Hipster, un sefior
fumando como José Antonio Labordeta, la clave de Sol, la
Guitarra Espafiola y el Fantasma.

0JOS DE INSECTO: El ojo estd formado por partes como el cono. Verde
oscuro.

CEREBRO: El cerebro estd formado por todas partes. Letras ne-

MARTIN: Los sitios que he estado en las Grandes ciudades de Europa y de -
gras de los colegios que he estado en la Romareda.

Espafa.

1 Presentacion del autor que aparece en el libro conmemorativo de la exposicion organizada por TEAdir Aragén “El mundo
en singular. | encuentro de jovenes creadores con autismo”.
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CARLOS: Es una persona Humana, es mi padre y lleva la Nariz,
la boca, los ojos, las cejas, el pelo, bigote y perilla.

ZARAGOZA: Este paisaje es los Pirineos, el Moncayo, el valle
del Ebro y las planas de Cuarte de Huerva. Son Montafias
grandes, medianas y pequefias.
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PELOS: Este pelo estd formado en dos partes, en la izda y en la dere-
cha. El pelo es de color marron.

LOS ZAPATOS: Unas botas, zapatillas, las piernas y son botas para ir al
Huerto.
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