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Editoria

uando llegamos a un consenso en el

diagndstico, de algin modo, hacemos
una especie de rendicion y dejacion del
enriquecimiento en conocer y describir
a la persona a la que atendemos. En eso
pensaba cuando los padres de Sergi es-
peraban expectantes mi veredicto sobre
la validez de los diversos diagndsticos con
los que profesionales bienintencionados
habian descrito a su hijo con anterioridad
y cuando a mi sélo se me imponian dos
palabras que eran las que mas se acer-
caban al chico al que habia conocido:
MIRADA INQUIETA. Y, en el momento de
formular ese pensamiento y verbalizarlo,
me daba cuenta de que aquellas palabras
necesitaban una enfatizacién que podia
marcar, dependiendo de hacia dénde se
decantara, no sélo un diagndstico diferen-
te, sino también una comprension dife-
rente de Sergi. Porque una mirada inquie-
ta puede ser una mirada no quieta, que
se mueve, que no para, dispersa, que va
catando. Pero lo que a mi me hacia sentir
aquella mirada era una inquietud de alar-
ma, de desconfianza, de miedo, una mira-
da que huia y a la vez intentaba controlar.
E imaginaba a algunos profesionales que
me habian precedido cautivados por la hi-
peractividad de aquella mirada y a otros,
como yo mismo, prestando atencién al su-
frimiento que conllevaba. Nada tan senci-
llo ni tan trascendente en el momento de
compartirlo con los padres de Sergi.

¢De donde nace esta diferente apre-
hensién? éVemos lo que miramos? ¢Ve-
mos lo que prevemos o queremos o espe-
ramos ver? ¢COmo mantener una mirada
receptiva, que no influya en la interpreta-
cién posterior, que no seleccione algunos
objetos y comunicaciones y neglija otros,
aquella famosa atencién flotante? Si so-
mos puristas, tarea imposible; porque
eso implicaria -entre otras cosas- dejar de
lado la relaciéon. Como destaca Jordi Sala,
“nos guste mas o menos, el analista apor-
ta pensamientos y actitudes irracionales
y racionales al encuentro”. Abunda él en
que “vivimos la experiencia con el pacien-
te, y la pensamos mientras la vivimos”.
Cuando esto sucede estamos sometidos
a presiones que vienen del paciente y a

su vez de nuestro interior, entre las que
no hemos de descartar la de ser fieles a
esa comprensién que nos acompaiia en el
camino y a la que podemos estar tenta-
dos de aferrarnos a costa de sacrificar esa
mirada que no prejuzga. ¢No corremos
el riesgo de que nos ocurra eso en ejem-
plos como el que encabeza este editorial?
Quiza no se trata tanto de mirar como de
encontrar la mirada, en el sentido mas
amplio y relacional de la expresidn.

Encontrar la mirada del otro implica
a su vez buscarla. Y por eso es necesario
mantener la curiosidad. Una curiosidad
infantil, con una cierta ingenuidad, lim-
pia, sin apriorismos, sin esperar nada en
concreto, con el Unico deseo de conocer,
de entender, de descubrir al otro. En un
sentido similar, nos habla de curiosidad
Guillem Salvador en el saludo de este
numero. Es necesario pensar cudntas ve-
ces nos perdemos en mirar y olvidamos
echar un vistazo donde el otro mira, ver
qué ve. Sergi veia alguna cosa que le alar-
maba y que no le permitia mirarnos. Sigo
considerando que era en eso en lo que
debiamos pensar. El fotégrafo y publicista
Leopoldo Pomés, fallecido este agosto, un
gran miron, admitia que a lo que mas va-
lor de todo le daba en este mundo era al
mirar y que él no paraba de hacerlo. Pero
también decia que él, en sus fotografias,
siempre estaba a favor del retratado. Tal
vez, eso seria lo que deberia tener mas
importancia.

Queremos agradecer la calidad que
los autores que han participado aportan
a este numero, desde el regalo de por-
tada de Pep Codd y el entrafiable saludo
de Guillem Salvador, pasando por las re-
flexiones de Filippo Muratori y Sara Cal-
deroni, José Luis Pedreira, Marta Goma y
José Andrés Sanchez, Josep M2 Brun, Nu-
ria Aixandriy Susanna Olives, Juan Larban,
hasta el equipo del Centro de Educacién
Especial Folch i Camarasa. Tenemos tam-
bién el honor de presentar a la Dra. Roma-
na Negri, de Milan, como nuevo miembro
de nuestro Consejo Asesor. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives y Nuria Aixandri
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- Guillem
Salvador Beltran -

Psiquiatray
Psicoterapeuta
psicoanalitico.

(Barcelona)

uando empecé a escribir esta

breve resefia de reflexion so-
bre la infancia afectada de TEA
y su entorno familiar me vino a
la memoria el relato de una pa-
ciente. Era una mujer treintafiera,
nacida en un pais de Sudamérica
dentro de una familia con grandes
carencias. El padre era un hombre
enfermo mentalmente y con graves pro-
blemas con el alcohol. Le tenia prohibido
a la nifia que saliera fuera de casa y ella no
le hacia caso porque le encantaba la luz.
En ocasiones, jugaba con una amiguita a
trepar a unos arboles cercanos; los arboles
eran muy fragiles y tuvieron distintas cai-
das de las que aun conservaba cicatrices
en su cuerpo. Le pregunté por qué le gus-
taba trepar y me contesto: “se veia el cie-
lo mds azul y mas cerca y los pajaros mas
grandes”. He escogido este relato porque
me parece la antitesis de algunas caracte-
risticas de los nifios con TEA. La paciente
estaba fascinada por todo lo que fuera luz,
explorar, hacer suya su vida y todo eso le
era negado por unos padres-arboles tan
fragiles que no sostenian ni favorecian a
la nifia en su deseo de acercarse al cielo
yalaluz.

Parece que el bebé con TEA no nace
con la predisposicion a quedar fascina-
do por el “impacto estético de la vida”
(D. Meltzer). Todo lo contrario, desde su
gran fragilidad siente que toda esta ta-
rea le puede daiar vy, por tanto, tiene una
enorme dificultad para hacer suya su vida.
Estoy de acuerdo con la frase de M. Heide-
gger: “Somos expulsados a la existencia”;
pero el bebé sano se siente acogido en
su caida en el regazo materno y la alegria
de los adultos que lo cuidan. El bebé con
TEA parece poco interesado por este pro-
ceso humano de acogida y eso le impide
generar suficiente apego y vinculos y des-
cubrir la vida desde la mirada, la sonrisa
y los cuidados de los padres. El entorno
familiar del bebé con TEA no puede de-
sarrollar la funcidn de padres-arboles que
acogen y amparan, a la vez que ayudan al
nifo a trepar al arbol y acercarse al cielo.
La desilusion es enorme y pueden quedar
atrapados en una forma de vivir extrafia y
fragil que pretende que nada cambie.

El cielo mas cerca

Algunos pensamientos psicoanaliticos
de mediados del siglo XX fueron muy crue-
les con los padres de los nifios autistas.
Actualmente, tenemos que acercarnos al
pensamiento comprensivo de D. Winnicott
y al profundo respeto y discreciéon de M.
Balint. Una tarea bdsica es ofrecer com-
prension y recursos a los padres para que,
aunque con lentitud, puedan sentirse vivi-
dos como sujetos de amor mas que como
objetos de control.

La tarea de los profesionales también
es ardua. Repetir las experiencias vividas
por los padres y sostener el no entender
un mundo interno muy extrafio. Ante
esto, hay que creer profundamente en la
dimensién relacional e intersubjetiva de
una relacion que parece carecer de ella.
Quiero subrayar la importancia del intento
en despertar la funcién de curiosidad del
nino. La curiosidad (McDougall, 1906) es
la forma de interesarse por lo extrafio e
irlo haciendo tuyo. Aunque todo el mundo
insiste, y es cierto, que el deseo de cono-
cer lo extrafio es congénito, yo opino que
se pone en marcha desde lo relacional. Si
un nifio se siente amparado y protegido en
“lo familiar” (S. Buechler) buscara junto
con las figuras de apego ir convirtiendo lo
extrafio en familiar; esto se consigue basi-
camente a través del juego compartido y
permite ir introduciendo en la mente con-
troladora del nifio pequefias dosis de cu-
riosidad que dardn acceso al inicio de las
fantasias, nucleo del inicio de la simboli-
zacién y el pensamiento. Los progresos en
esta tarea determinaran prondsticos dis-
tintos dentro del llamado espectro autista
y nos permitiran diferenciar problematicas
mas estructurales o mas defensivas, liga-
das a importantes dificultades biograficas
en las tareas de apego y vinculo.

En este sentido, creo que debemos
escapar de quedarnos simplemente con
el concepto diagndstico y no debemos
renunciar a construir “hipdtesis relacio-
nales traumaticas”. Esto nos permitiria ir
abriendo puertas de comprensién de los
fenémenos intersubjetivos presentes en
las relaciones. Recuerdo un paciente adul-
to con rasgos Asperger que, al pedirle que
me hablara de sus padres, me dijo escue-
tamente que eran mayores que él. Tirando

del hilo de esta respuesta concreta llegd a
decir que él era hijo Unico y que sus padres
lo habian tratado muy bien, pero nunca
habian jugado con él. En muchos casos,
vemos que las presiones anti relacionales
del nifio con TEA bloquean, como es natu-
ral, la curiosidad y el interés por jugar.

Por dltimo, querria mostrar mi agra-
decimiento a la Revista eipea por haber
pensado en mi para publicar este peque-
fio escrito. También, mi apoyo y estimulo
para todo el proyecto eipea y su interés
por la comprensién profunda, individual y
familiar de las problematicas de los TEA. ®
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Actualizaciones sobre el Autismo

- Filippo Muratori -

Neuropsiquiatra Infantil y Profesor
de la Universidad de Pisa, Italia.
Director de la Unidad de Clinica e
Investigacion en Autismo, IRCCS
Fundacion Stella Maris, Calambrone,
Italia. f.muratori@fsm.unipi.it
(Pisa, Italia)

— Sara Calderoni -

Neuropsiquiatra del Desarrollo e
Investigadora Postdoctoral de 'PIRCCS
de la Fundacion Stella Maris,
Calambrone, Italia. (Pisa, Italia)

RESUMEN
En los ultimos afios, se han producido
cambios significativos en relacién a los
trastornos del espectro autista (TEA),
tanto por la epidemiologia del trastorno
como por su definicidén diagnéstica, y es-
tos cambios han comportado nuevas me-
todologias para su deteccidn precoz. Los
estudios sobre nifios de alto riesgo han
ayudado a avanzar también en la caracte-
rizacion de las trayectorias de desarrollo.
Ademas, se han ido clarificando las bases
neuropsicoldgicas, como por ejemplo las
medidas estructurales y funcionales de la
conectividad emocional. A pesar de es-
tos avances, la edad media del diagnds-
tico se sitla todavia en los 3-4 afios. Por
tanto, es necesario modificar las prac-
ticas para una rapida identificacion del
trastorno, para su valoracion diagndstica
y para la implementacion de modelos de
tratamiento innovadores que impliquen
a los padres, a la escuela y a la sociedad.

INTRODUCCION
Un reciente estudio epidemioldgico reali-
zado en el drea de la provincia de Pisa es-
tima que la prevalencia de los Trastornos
del Espectro Autista (TEA) en nifios entre
7 y 9 afios en Italia es de un nifio de cada
87. Teniendo en cuenta que la propor-

cion hombres/mujeres continda siendo
lade 4 a1l,laprobabilidad de que un hijo
varén nazca con una forma de autismo
es de uno cada 25 recién nacidos. Este
dato epistemolégico (que, entre otras
cosas, es un poco inferior a las recientes
estimaciones de los Estados Unidos ba-
sadas en los registros de la enfermedad)
hace del autismo una emergencia social.
Ya no se puede considerar como un tras-
torno raro: mas bien se debe considerar
como una condicion que puede afectar a
cualquier familia. Este mismo estudio di-
ferencia entre los nifios con autismo que
cuentan con un profesor de apoyo en la
escuela publica (como se prevé en ltalia
para todos los nifios con discapacidad), y
que por lo tanto ya tienen un diagndsti-
co de autismo consolidado asociado a un
retraso cognitivo o del lenguaje, y nifos
con formas de autismo todavia no diag-
nosticadas y compatibles con una evolu-
cion normal desde el punto de vista cog-
nitivo y linglistico. Podriamos decir que
el estudio tiene en cuenta tanto el autis-
mo como discapacidad como el autismo
como condicion de la personalidad. So-
bre esta distincidn, alrededor de la cual
se centrd mucho Baron-Cohen, se desa-
rrollé también el DSM-5, que renuncié a
categorizar entre formas especificas y di-
ferentes de autismo (como, por ejemplo,
el autismo de Kanner o el Sindrome de
Asperger) introduciendo el término Tras-
tornos del Espectro Autista, que incluye
una serie de autismos diferentes entre si
en lo que respecta a la intensidad de los
sintomas, la comorbilidad y los factores
etiopatogenéticos; todos, sin embargo,
deben prever alguna forma de discapaci-

1 Traduccion realizada por el Equipo eipea de la version en catalan.

dad que necesite de algun tipo de apoyo.
Segln el DSM-5 no es posible diagnosti-
car el autismo cuando éste no se asocia
a un trastorno del funcionamiento adap-
tativo que requiera apoyo.

Con el DSM-5, entonces, empezd una
nueva fase de investigacion orientada a
identificar los diferentes fenotipos con-
ductuales que pueden entrar en relacidn
con las diferencias neurobioldgicas que
-aunque sean dificiles de identificar- es-
tdn en la base del trastorno. Segun el
DSM-5, el diagndstico se basa en la pre-
sencia de dificultades en aspectos que
pertenecen a dos dominios: el socioco-
municativo y el comportamental. El pri-
mero incluye la reciprocidad socioemo-
cional, la comunicaciéon no verbal y las
dificultades relacionales. Los problemas
en la reciprocidad socioemocional pue-
den ir desde una iniciacion social anéma-
la y una falta de conversacion dialdgica,
pasando por un intercambio reducido de
intereses, emociones, afectos y respues-
tas, hasta una falta total de iniciativa en
la interaccion social; las dificultades en la
comunicacion verbal van desde una in-
tegracion escasa entre la comunicacion
verbal y la no verbal, pasando por ano-
malias en el contacto visual y el lengua-
je corporal o déficits en la comprension
y el uso de la comunicacién no verbal,
hasta una falta total de expresidon facial
o de gestos; los problemas relaciona-
les van desde la falta de adaptacién del
comportamiento en diferentes contextos
sociales, pasando por los problemas para
compartir el juego imaginativo y hacer
amigos, hasta la ausencia de interés por
las personas. La afectacidon en el dominio
sociocomunicativo se manifiesta en la
ausencia de algun aspecto que debiera
estar presente en el desarrollo del nifio
(por ejemplo, no sefiala, no busca com-
partir, no esta atento al mensaje verbal,
etc.), una carencia que se expresa en tres
grandes dreas segun un espectro (las
dificultades pueden ir desde... pasando
por... hasta...) en sintonia con la nueva

definicion diagndstica dimensional del
Trastorno del Espectro Autista. El segun-
do dominio, que sin embargo todavia
tiene una descripcidn categorial, incluye
indices comportamentales atipicos que
suelen estar ausentes o son absoluta-
mente transitorios en el desarrollo tipico
del nifio. No se trata, entonces, de algo
que falta en el desarrollo sociocomuni-
cativo del nifio, sino de algo extrafio que
normalmente no observamos en los ni-
flos y que interfiere indirectamente en
sus habilidades sociocomunicativas (por
ejemplo, haciendo que los objetos fisicos
sean mas interesantes que las personas).
En este dominio (compuesto clasicamen-
te por: presencia de intereses restringi-
dos; comportamientos estereotipados
con el cuerpo o los objetos; ecolalia; fi-
delidad excesiva a la rutina o reticencia
a los cambios; insistencia en realizar las
mismas acciones; fuerte apego o interés
por objetos insdlitos), el DSM-5 situd
una nueva area sintomatica relaciona-
da con las anomalias del procesamien-
to sensorial. De esta manera, el DSM-5
recuper6 una amplia literatura sobre los
problemas de hiperreactividad e hipo-
rreactividad a los estimulos sensoriales,
conocidos desde hace tiempo por los
clinicos y explicados por los mismos pa-
cientes adultos que, no obstante, hasta
ahora no habian pasado a formar parte
del diagnéstico: aparente indiferencia a
calor/frio/dolor; respuesta aversiva a los
ruidos, sonidos o texturas especificas;
hipersensibilidad tactil; exageracidon en
oler o tocar los objetos; atraccién por lu-
ces u objetos que rueden.

El diagndstico (que continda siendo
comportamental, ya que actualmente
no hay marcadores bioldgicos) requiere,
por tanto, de un ojo experto capaz de
observar aquello que falta en un desa-
rrollo sociocomunicativo normal y que,
a la vez, pueda notar los comportamien-
tos atipicos que habitualmente no estan
presentes en el desarrollo tipico del nifo.
El DSM-5 describe detalladamente estos
dos dominios y el diagndstico prevé obli-
gatoriamente que ambos estén interesa-
dos de manera significativa. Por ejemplo,
si el segundo dominio no esta afectado
no es posible hacer diagndstico de autis-
mo. Para este patrdn clinico, en el que al

El autismo se caracteriza por un desarrollo atipico (trastorno del neurodesarrollo) mds que por un retraso
en la adquisicion de las etapas fundamentales del desarrollo.

trastorno sociocomunicativo (que tiene
las mismas caracteristicas descritas en el
autismo) no se asocian intereses restrin-
gidos y comportamientos estereotipa-
dos, el DSM-5 propuso un diagnéstico de
trastorno sociocomunicativo diferente,
situando este patrén entre los trastor-
nos del lenguaje. Se trata, de hecho, de
dos “hilos” (el sociocomunicativo y el de
los intereses restringidos) diferenciados,
pero estrechamente entrelazados, que
son inherentes al TEA desde las edades
mas precoces. De hecho, no se debe
pensar que el segundo dominio aparez-
ca mas tarde que el sociocomunicativo,
como si fuera una consecuencia de éste:
los movimientos repetitivos, sobre todo
de las manos, ya estan presentes en ni-
flos de seis meses que estan desarrollan-
do un autismo (Purpura et al., 2017) y su
presencia puede limitar el uso posterior
de las manos en el desarrollo de los ges-
tos comunicativos, que representan una
etapa fundamental del crecimiento de
cara al futuro desarrollo del lenguaje. Asi
pues, con el DSM-5 acabd la época en la
cual el trastorno autista se consideraba
sélo como un trastorno sociocomunica-
tivo, mientras los aspectos repetitivos y
los intereses restringidos se considera-
ban como secundarios y posteriores a
las carencias sociales. Se trata, mas bien,
de dos areas interrelacionadas desde el
principio en la construccién de la sinto-

matologia clinica. En el segundo dominio
se introdujo (y es una de las novedades
mas significativas del DSM-5) el criterio
de las anomalias sensoriales. Esta deci-
sion fue el resultado de una amplia lite-
ratura cientifica que abarca su frecuente
presencia en los TEA, su descripcién de-
tallada -realizada por adultos con autis-
mo verbal- y su relacién con las conduc-
tas repetitivas. Con el DSM-5, el estudio
de los perfiles sensoriales de los nifios se
ha convertido en obligatorio y ya no es
una investigacion que quede al margen
del diagndstico. Ello puso en evidencia
la presencia de dos perfiles predominan-
tes: por un lado, el hiporreactivo, con
una presencia mas frecuente en los au-
tismos mas precoces y asociados con re-
traso mental y, por el otro, el hiperreac-
tivo (o hipersensible a los ruidos fuertes,
a los tejidos rugosos, a algunos olores, a
algunos colores, etc.), mas presente en
las formas de autismo con inteligencia y
lenguaje preservados.

Paralelamente a estos criterios cli-
nicoconductuales, el DSM-5 introdujo
también el criterio de gravedad y de la
necesidad de apoyo. La definicion de
este criterio se organiza al entorno de
dos elementos: el grado de iniciativa en
la actuacion de las competencias socio-
comunicativas y el grado de tolerancia
que el nifo muestra respecto a la inte-
rrupcidon de las peculiaridades conduc-
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tuales y sensoriales. Respecto al primer
elemento, siempre es necesario distin-
guir si la competencia social (por ejem-
plo, mirar a los ojos, sefalar, mostrar)
surge espontaneamente por iniciativa
del niflo o si aparece como respuesta a
la solicitud del otro. Este elemento tie-
ne una gran importancia porque puede
engafiar al clinico -sobre todo al pedia-
tra que se dedica a la identificacion del
riesgo de autismo en un nifio de 18 me-
ses- que no puede considerar como su-
ficientes ni la aparicion de la sonrisa, ni
el hecho de mirar a los ojos, para excluir
el autismo si sélo aparecen después de
algunos intentos de reclamacion: el nifio
con un desarrollo tipico es mas bien un
investigador activo de la relacién social
con el otro y no pone en practica estas
conductas sélo en respuesta al reclamo
del otro. Con frecuencia, los nifios con
autismo son capaces de responder a las
exhortaciones, pero pocas veces adop-
tan personalmente la iniciativa social,
que es un marcador del desarrollo tipico.
En cambio, el segundo elemento se con-
funde con frecuencia con la oposicion o
el capricho; en realidad, el nifio con au-
tismo tiene dificultades para renunciar
a la accién que esta haciendo porque le
falta la actitud que le permite considerar
el punto de vista del otro como un modi-
ficador importante de su propio compor-
tamiento y no porque haya entendido la
orden que proviene del adulto y la quiera
contrastar activamente como un gesto
de autoafirmacion. El nifio con autismo
no tiene dificultades para obedecer por
una cuestion de oposicion, sino porque
tiene una necesidad extrema (algunos
hablan de verdadero afan) de seguir con
unas actividades que se han de llevar a
término segun un programa gravado en
él de manera muy rigida. Estos dos ele-
mentos en conjunto -la falta de iniciativa
y la resistencia al cambio y a las érdenes
“educativas”- definen la gravedad del
trastorno y el grado de apoyo que la cria-
tura necesita; en ultima instancia, dan
una idea de la capacidad del nifio para
adaptarse a la realidad externa.

Los sintomas nucleares y la limitacion
del funcionamiento adaptativo son dos
ejes diagndsticos ortogonales, a través
de los cuales es posible definir una pri-

mera ubicacion del nifio a lo largo del
espectro del autismo. Una vez realizado
este paso, se debe dedicar el tiempo ne-
cesario a la comunicacion del diagndstico
a los progenitores; esta comunicacion, de
la cual el profesional no puede escapar,
requiere de un conocimiento profundo
del trastorno y de un espacio suficiente
para ayudar a los padres a enfrentarse a
un diagndstico que representa un factor
de estrés, posiblemente uno de los estre-
sores mas grandes con el que un progeni-
tor se ha de confrontar.

LOS ESPECIFICADORES

El diagnédstico, como siempre en medici-
na, es un punto de partida y no de lle-
gada. Debe ir siempre seguido de una
evaluacion del desarrollo cognitivo y
linglistico y de una valoracién sobre las
posibles causas neurobioldgicas, que
requieren tiempo y cierta habilidad por
parte del profesional.

En primer lugar, se han de aplicar
pruebas especificas para la evaluacion
de la inteligencia y del lenguaje; de he-
cho, aunque la inteligencia y el lenguaje
se pueden desarrollar adecuadamente,
en mas del 50% de los casos el autismo
estd asociado a una discapacidad inte-
lectual y/o a trastornos del lenguaje. En
general, los niflos con autismo presentan
perfiles intelectuales peculiares, caracte-
rizados por buenas capacidades de ren-

dimiento, de habilidades visoperceptivas
y de memoria y por bajas capacidades
verbales; no obstante, en otros casos,
el perfil puede ser el opuesto y los nifios
pueden mostrar buenas habilidades ver-
bales, pero bajas capacidades motrices
y praxicas (este ultimo perfil es propio
del que se llamé Sindrome de Asperger,
a partir de la descripcidn que hizo este
pediatra vienés de sujetos autistas con
desarrollo cognitivo y linglistico inco-
lumes, pero con habilidades motrices
extremadamente pobres). A veces, se
trata de nifios con una inteligencia espe-
cial, que les hace parecer extrafios o con
competencias imprevisibles, como por
ejemplo la facilidad para aprender el in-
glés, los numeros, los colores y, a veces,
también las letras (la hiperlexia con fre-
cuencia se asocia a rasgos autistas). Las
peculiaridades del funcionamiento cog-
nitivo se notan precozmente en el juego,
gue no progresa en el plano simulado o
simbdlico. Por ejemplo, el CHAT invitaba
a los pediatras a tener a disposicion un
juego de té para averiguar la capacidad
del nifio de simular la preparacion de un
desayuno; la ausencia de este juego se
considera un indice importante de ries-
go de autismo a los 18 meses de vida. En
cambio, en los lactantes autistas hay una
predileccién por los juegos repetitivos
con poca variedad en los objetos utiliza-
dos, una preferencia para determinadas

La identificacion precoz del autismo y la implementacion puntual de intervenciones terapéuticas se han
convertido, pues, en uno de los temas de investigacion mds importantes en el campo del autismo.

Estas investigaciones evidenciaron que los nifios con desarrollo tipico son investigadores activos de expe-
riencias dialdgicas y de acciones compartidas y que para ellos el interés social y la busqueda del didlogo
representan pulsiones igual de fuertes que las pulsiones de respirar o comer.

actividades -como alinear- o la pasién
por el uso de objetos mecanicos.

La otra valoracién necesaria es la del
lenguaje. EI DSM-5 retiré el trastorno
de la comunicacién verbal y del lengua-
je de los criterios diagndsticos (dejando
sélo los defectos en la comunicacion no
verbal, presentes en el primer dominio):
aunque los problemas en el lenguaje son
determinantes en el desarrollo autistico,
se quiere invitar al profesional a conside-
rarlos mas alld de su dimensién comu-
nicativa. La capacidad para conversar, el
uso del lenguaje como mero entreteni-
miento social (este aspecto del lenguaje,
o sea el lenguaje pragmatico, siempre
es defectuoso en todas las formas de
trastorno autistico, también en las de
alto funcionamiento) es una dimensién
separada que necesita una valoracion
especifica en sus aspectos fonoldgicos,
de léxico y gramaticales -aparte de prag-
maticos- y una valoracién adecuada y
separada de los aspectos expresivos y re-
ceptivos. A veces, los nifios con autismo
tienen un lenguaje estructurado normal-
mente, pero en seguida los padres sub-
rayan que el nifio sélo quiere hablar de
lo que él quiere. Por el contrario, puede
haber nifios que no desarrollan ningtn
lenguaje verbal (los llamados ‘no ver-
bales’, para los que se debe evidenciar
también el déficit sociocomunicativo ya

que la ausencia del lenguaje no equivale
al diagndstico de autismo). A veces, en
los nifios no verbales estd presente una
dispraxia oral que limita la expresividad
verbal. Otras veces, existe una comorbi-
lidad real entre el trastorno autista y el
Trastorno Especifico del Lenguaje.

Allado de esta variedad de problemas
a nivel de lenguaje expresivo se da, casi
siempre, un déficit de la comprensién del
lenguaje: la valoracién adecuada de este
aspecto del lenguaje receptivo tiene una
importancia especial, ya que las buenas
habilidades en la comprensién del con-
texto, las capacidades perceptivas y una
memoria con frecuencia por encima de
la media, pueden llevarnos a pensar,
errbneamente, que el nifio autista es ca-
paz de entender bien el lenguaje verbal.
En realidad, los déficits de comprensidn
(tanto del lenguaje verbal como del no
verbal) estan casi siempre presentes en
nifios con autismo y los métodos de co-
municacién que se deben adoptar hacia
ellos tienen que considerar adecuada-
mente estas carencias. La inteligencia y
el lenguaje son dos de los especificado-
res que es necesario investigar ante un
nifio con autismo.

Otro especificador importante es la
comorbilidad con otros trastornos psi-
coldgicos: el 20-30% de los nifios con
autismo presenta también trastornos

afectivos, en particular trastornos de
ansiedad; el autismo con frecuencia se
asocia con trastornos de atencion vy, a
veces, es comodrbido con un verdade-
ro trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad; a veces, el autismo se
puede asociar con descontrol de impul-
sos y con rasgos de dureza e insensibili-
dad emocional. La identificacion de esta
comorbilidad evita el riesgo de reducir
esos problemas psicopatoldgicos, con
frecuencia presentes en los TEA, sobre
todo los trastornos de humor y de ansie-
dad, al trastorno social y comunicativo.
Impidiendo asi una eleccion terapéutica
correcta y especifica. Los problemas gas-
trointestinales también son frecuentes:
mas del 30% de los nifios con autismo
padece estreiiimiento, diarrea y dolores
abdominales o selectividad alimentaria.
La prevalencia de la celiaquia es mayor
en el autismo que en la poblacién nor-
mal. Se plantea la hipdtesis de que estos
problemas estén relacionados con la in-
flamacion y el aumento de la permeabi-
lidad intestinal, con una alteracién del
eje intestino-cerebro; por ello, su iden-
tificacién y tratamiento esta adquiriendo
una importancia creciente en el campo
del autismo, porque podria dar paso a
nuevas terapias que, interviniendo el in-
testino, modificarian los mecanismos ce-
rebrales que fundamentan los sintomas
nucleares del autismo. Otro especifica-
dor es el patrén de desarrollo, entendido
tanto como tendencia longitudinal (en
este sentido, es necesario tener en cuen-
ta que existe también un patrén de mejo-
ra en el desarrollo con posibilidades, en
un 10% aproximadamente de los nifios
diagnosticados de forma precoz, de salir
del diagndstico) asi como definicién de la
modalidad de aparicién. La aparicidn re-
gresiva, que no debe confundirse con las
formas desintegrativas -o demencia de
Heller- que aparecen hacia el tercer afio
de vida, afecta a aquellos nifios descritos
por sus padres como habiles socialmente
desde los 12-18 meses de vida aproxima-
damente y que, en este mismo periodo,
pierden estas habilidades con bastante
rapidez. Se discute mucho entorno a la
naturaleza y a la incidencia real de este
comienzo. Muchos clinicos creen que, en
realidad, ya se daba algun indicio de au-
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tismo antes de la regresion (por ejemplo,
respuesta débil al nombre o retraso en
la aparicidn de la sefializacion declarati-
va) y que, en lugar de regresion, se trata
de un desarrollo sociocomunicativo que
no evoluciona como se esperaba a causa
de unos defectos matizados, pero ya pre-
sentes antes de la ‘regresion’.

LAS BASES NEUROBIOLOGICAS

El otro eje de la valoracion es el mas
especificamente neurobioldgico. El autis-
mo es, sin duda, un trastorno de la or-
ganizacion y de la arquitectura cerebral.
Actualmente, se considera un trastorno
de las conexiones cerebrales (se han des-
crito repetidamente unas anomalias en
el cuerpo calloso) que probablemente
estan presentes en exceso (hiperconec-
tividad cerebral). A esta caracteristica
también se remonta la macrocefalia, que
afecta a alrededor del 30% de los nifios
con autismo y, sobre todo, al ritmo de
crecimiento particular de la circunferen-
cia de la cabeza durante el primer afio de
vida de los nifios con autismo. Este ritmo
de crecimiento, que afecta aproximada-
mente al 90% de los nifios con TEA, se
caracteriza por una aceleracion inespera-
da entre el tercer y doceavo mes de vida,
independientemente de su valor en el
nacimiento. Este aumento subito y exce-
sivo de la circunferencia de la cabeza en
el segundo semestre de vida (no previsto
por las curvas de crecimiento normales)
representa un elemento de riesgo neuro-
bioldgico, ya que se interpreta como la
expresién macroscépica de una pertur-
bacion de los procesos de maduracion
cerebral, en particular de los procesos
de apoptosis y de poda neuronal que
serian la base del autismo como tras-
torno de las conexiones cerebrales. El
segundo semestre de vida parece, pues,
un periodo critico para el desarrollo del
autismo; la curva de crecimiento es con-
gruente con el hecho de que el autismo
se caracteriza por un cuadro clinico muy
matizado durante el primer semestre de
vida y con el hecho de que normalmente
se va definiendo durante el segundo se-
mestre de vida, cuando no se produce la
transicion de un comportamiento social
simple a un comportamiento social com-
plejo. Desde un punto de vista neurobio-

légico, el autismo es un trastorno de las
sinapsis y del sistema excitativoinhibidor
y, efectivamente, las anomalias genéti-
cas -como raras formas monogenéticas
o Copy Number Variation (es decir, dele-
ciones o duplicaciones, destacadas por la
CGH-Array, presentes aproximadamente
en un 30% de los nifios con autismo, que
todavia se tienen que entender en su rol
causante)- que fueron correlacionadas
con el autismo, tienen que ver con los
genes que orientan la formacion de las
sinapsis. A pesar de ello, el autismo no es
s6lo una enfermedad genética: en su pa-
togénesis tienen cierto peso los factores
de riesgo ambientales, que operan prin-
cipalmente durante el periodo del emba-
razo, también cuando se crea la combi-
nacion entre factores de riesgo genéticos
y factores ambientales, que desenca-
dena la atipia en el desarrollo cerebral.
Entre los factores ambientales se deben
recordar aquellos ligados al consumo de
medicamentos (por ejemplo, acetato de
dipropilo sédico) o a la contaminacion at-
mosférica (tuvo un cierto eco un estudio
de hace afios que demostré un aumento
de incidencia del autismo en familias que
viven a lo largo de las grandes carreteras
de los Estados Unidos), asi como aque-
llos ligados mas especificamente a enfer-
medades de la madre, como diabetes y
enfermedades autoinmunes activas du-
rante el embarazo.

Ya hemos subrayado que el autismo
se caracteriza por un desarrollo atipico
(trastorno del neurodesarrollo) mas que
por un retraso en la adquisicion de las
etapas fundamentales del desarrollo; es
decir, que el problema central, mas que
ser un retraso en la adquisicion de com-
petencias esperadas, es un desarrollo
atipico de esas competencias. Al tratar-
se de un trastorno del neurodesarrollo,
el autismo empieza muy precozmente
(es en el periodo del embarazo que se
crea esa combinacién entre factores de
riesgo genéticos y factores ambientales
gue desencadena la atipia del neurode-
sarrollo), pero puede ser que su expre-
sidn sintomatica no se pueda manifestar
plenamente hasta el momento en que
las demandas sociales superan las limita-
das capacidades del sujeto. Mas frecuen-
temente estd presente ya durante los

primeros 18 meses de vida, pero -sobre
todo en las formas de alto funcionamien-
to- se puede manifestar en edad escolar,
en la adolescencia o incluso sélo en la
edad adulta. Esta asincronia entre las ati-
pias del desarrollo neurobiolédgico sub-
yacente (trastornos de la conectividad) y
las manifestaciones clinicas del trastorno
se ha convertido en un elemento central
para los TEA. Sdélo hace falta pensar en la
abundante literatura que proviene de la
investigacion sobre hermanos en riesgo
(los hermanos de nifios ya diagnostica-
dos tienen un riesgo de desarrollar TEA
u otros trastornos del neurodesarrollo
de un 20-30% aproximadamente) y so-
bre la eficacia de una intervencién pre-
coz (es decir, antes de que el trastorno
se haya expresado plenamente a nivel
conductual). En este sentido, el DSM-5
habla de la necesidad de una ‘preemp-
tive strategy’, es decir de estrategias de
intervencion que puedan evitar la crea-
cion del ‘vacio’ del cual es responsable
el proceso patoldgico neurobioldgico (un
poco como se intenta hacer en medicina
con el cancer o los trastornos cardiovas-
culares).

LA DETECCION PRECOZ
Las investigaciones basadas en la escu-
cha precisa de las preocupaciones de los
padres, en el visionado de videos fami-
liares grabados por los padres antes del
diagndstico, en el estudio de las pobla-
ciones derivadas de la aplicacion de he-
rramientas de cribaje precoz, en los con-
troles de seguimiento de hermanos de
ninos ya diagnosticados han permitido
un importante avance en el conocimien-
to del autismo durante los primeros dos
afos de vida. La investigacion sobre los
indices precoces de autismo coincidid
histéricamente con el crecimiento con-
tinuo del conocimiento del desarrollo
social del nifio en lo que respecta a la
maduracioén del cerebro social. Estas in-
vestigaciones evidenciaron que los nifios
con desarrollo tipico son investigadores
activos de experiencias dialdgicas y de
acciones compartidas y que para ellos el
interés social y la busqueda del didlogo
representan pulsiones igual de fuertes
que las pulsiones de respirar o comer.
Evidenciaron también que esta pulsion

social precoz requiere, para su plena rea-
lizacién, de la accion ejercitada por las
interacciones emocionales y emocionan-
tes que no estan inscritas en el cerebro,
pero que son esperadas por este ultimo.
Segln esta perspectiva epigenética (que
se refiere al control de la expresividad
genética por parte del entorno), el cre-
cimiento del cerebro social, tipicamente
inmaduro al nacer, depende del entorno.
La identificacion precoz del autismo y la
implementacién puntual de intervencio-
nes terapéuticas se han convertido, pues,
en uno de los temas de investigacion mas
importantes en el campo del autismo.

La investigacion sobre los indices pre-
coces de autismo ha demostrado que, a
diferencia de la rigidez sintomatica tipi-
ca del autismo que se observa normal-
mente después del tercer afio de vida,
en las primeras etapas del desarrollo el
niflo con autismo muestra una organiza-
cién sintomatica todavia débil, que gira
en torno de unos déficits fluctuantes de
la intersubjetividad. Estos déficits inter-

subjetivos tienen dos caracteristicas: por
un lado, los comportamientos sociales
sincrénicos precoces son mucho menos
frecuentes que en nifios con desarrollo
tipico; a pesar de ello, aunque global-
mente sean menos frecuentes, casi nun-
ca estan ausentes del todo (por tanto, en
esta edad temprana, el problema no sera
averiguar su presencia o ausencia, sino
sopesar la frecuencia reducida, escasa-
mente coordinada y demasiado depen-
diente de la demanda activa por parte
del adulto). La segunda caracteristica es
que raramente aparecen por iniciativa
espontanea del nifio. De hecho, una de
las caracteristicas mas precoces de mu-
chos nifios con autismo es la de ser be-
bés y lactantes hipoactivos, lentos, con
poco contacto visual y poco movimiento;
ello implica que pocas veces son capaces
de tomar la iniciativa, de ser quien quie-
re iniciar una interaccion agradable o de
querer provocar al adulto. Por ejemplo,
son especialmente raras, o totalmente
ausentes, aquellas conductas tipicas del

Para conocer el autismo, es necesario saber abandonar nuestro tipo de organizacion del conocimiento (por
ejemplo, reducir el dominio verbal que pertenece al mundo de los neurotipicos) y ponerse en el dificil papel
de un ‘inmigrante’ que intenta entender las normas de un mundo diferente del suyo.

*Imagen del cuento “Encuentro” de Sémar Ahmad.

lactante de ofrecer al progenitor algunas
partes de su propio cuerpo (como serian
la inclinacion del vientre, la elevacion del
pie o de una mano hacia la de la madre,
la anticipacién del movimiento de la ca-
beza cuando la madre lo cambia de la po-
sicion en decubito a la sedestacion). Por
tanto, un elemento central para intentar
reconocer a un nifio con autismo no es
quedarse a observar si un determinado
comportamiento social esta presente o
ausente en el nifio: lo que es mas im-
portante es saber si este determinado
comportamiento social: 1) aparece mas
veces, 2) aparece en diferentes situacio-
nes, 3) aparece por iniciativa del nifio y
no sélo como respuesta a una invitacion
calida y repetida del adulto.

Los padres son rapida y correctamen-
te ‘conscientes’ de la reducida compe-
tencia social de su hijo o hija; la mayor
parte de los padres de un nifio que esta
desarrollando un autismo se preocupan
por su desarrollo ya desde el comienzo
del segundo ano de vida y, aproxima-
damente, el 50% de los padres tiene
sospecha de que hay algin problema
ya antes de que el nifio cumpla el afo.
Por este motivo, la preocupaciéon de los
padres por el desarrollo social de su hijo
actualmente se considera, en si misma,
un indice de riesgo y un buen motivo
para una valoracién mas minuciosa del
nifio. La preocupacion de los padres, en
lo que hace referencia al desarrollo so-
cial de su hijo, se puede referir tanto a
la ausencia de una competencia (‘no me
mira a la cara’) como a su pérdida (‘dejo
de sonreir y buscarme’) y es un criterio
mayor de riesgo de autismo. Los padres
son muy precisos también al informar de
una regresion en las habilidades sociales
entre los 12 y 18 meses de vida.

Hemos visto que la aparicion del au-
tismo puede ser de dos tipos: en algunos
casos, el inicio es muy precoz y ya se ha
hecho evidente entre los seis y los doce
meses de vida, pero en otros casos los
signos de autismo no aparecen hasta
después del primer cumpleafios. En este
segundo caso, los nifios tienen un desa-
rrollo normal durante el primer afio de
vida, seguido por una pérdida insidiosa
y subita de competencias o de su deten-
cion. Hay, por tanto, dos importantes

12
E Revista eipea nimero 7, 2019

13}
Revista eipea numero 7, 2019




Filippo Muratori y Sara Calderoni

ventanas temporales para la valoracion
de los indicadores precoces de riesgo de
autismo.

La primera ventana se ubica entre los
ocho y los doce meses de vida: en este
caso, el niflo no desarrolla la vivacidad y
la modulacion de los estados afectivos;
se da una indiferencia, apatia, falta de
iniciativa social; no aparecen las posturas
y los movimientos anticipatorios en la in-
teraccion (abrir la boca cuando la madre
acerca la cuchara; extender los brazos
cuando la madre se acerca; mirar la cara
de la madre cuando ésta estd a punto de
decir ‘cucut’); la respuesta al nombre es
muy débil (el nifio tipico de ocho meses,
aunque esté concentrado en una accion
con un objeto de su interés, muestra una
inclinacion preferente por el adulto que
le llama por su nombre, abandonando el
interés por el objeto y girdandose a mirar
al adulto a los ojos); el balbuceo se redu-
ce drasticamente; pueden estar presen-
tes intereses restringidos y movimientos
repetitivos (especialmente de las manos).

La segunda ventana se ubica entre
los 12 y los 18 meses; no se da el desa-
rrollo de los gestos y sobre todo el de
sefialar, con el cual el nifio no sdlo pide
un objeto, sino que pide también que el
otro comparta con él el mismo objeto
(por ejemplo, un avidén que pasa o cual-
quier evento inesperado). Los nifios con
un desarrollo tipico, puestos a prueba a
los 11 y después a los 14 meses en con-
diciones controladas, muestran ser capa-
ces de sefialar con finalidad imperativa
(sefialar para pedir un objeto) antes del
sefialamiento con finalidad declarativa
(es decir, sefialar para compartir la aten-
cién sobre un objeto), competencia que
se adquiere entre los 12 y los 18 meses.
Esta evidencia es coherente con la hipé-
tesis de que los dos tipos de sefialamien-
tos no estan basados en las mismas capa-
cidades sociales y cognitivas y se pueden
entender mejor a través de sus diferen-
cias. Si bien el sefialamiento imperati-
vo muestra cierta expectativa sobre el
funcionamiento del ser humano como
agente causal, el sefalamiento declarati-
vo implica la capacidad de querer influir
en el estado de atencidn de otra persona
y, a la vez, de percibir al otro como capaz
de comprender las propias intenciones

comunicativas. Diferentes estudios han
demostrado que los nifios con autismo
no utilizan gestos con finalidades de-
clarativas para compartir experiencias,
mientras que los gestos imperativos o
instrumentales se mantienen relativa-
mente conservados en su repertorio. Por
esta razon, se considera la ausencia del
sefialamiento declarativo como uno de
los signos mas importantes de autismo
en los nifios en el segundo afio de vida,
como expresion de las dificultades en el
desarrollo de la intersubjetividad secun-
daria y tiene consecuencias decisivas en
el desarrollo del lenguaje.

Junto a este item (que fue incluido en
el CHAT como item critico en la sospecha
de autismo a los 18 meses) se dan otras
caracteristicas que comportan que este
periodo sea especialmente critico para
el desarrollo y el reconocimiento del au-
tismo. Por ejemplo, el interés hacia las
personas se reduce y aumenta el interés
por los objetos, sobre todo mecanicos
(aunque esta direccion de la atencién
-hacia objectos en lugar de hacia per-
sonas- ya puede ser observada por los
padres durante los primeros seis meses
de vida y permanecerd como un mar-
cador comportamental durante la edad
adulta también, cuando podran decir
explicitamente que prefieren sin duda
las cosas respecto a las personas); el
lenguaje expresivo no se desarrolla (no
dicen imamal) y el balbuceo no se dirige
hacia las personas; la tendencia a imitar
al otro es muy débil (hay que recordar
que la imitacion ya esta presente en la
etapa neonatal y que se consideran sus
dificultades autisticas como un déficit
primario porque son la expresién de una
disfuncién en el ‘sistema de las neuronas
espejo’); no se organiza el monitoreo de
la mirada, hay dificultades para cambiar
la atencion de un objeto a otro y aumen-
ta la preferencia por acciones repetitivas
y sensoriales con los objetos.

A pesar de estos nuevos conocimien-
tos sobre el desarrollo tipico y atipico y
sobre los items de riesgo, la identifica-
cién precoz del autismo es todavia una
operacién compleja que debe prever
dos niveles diferentes de investigacion:
el primer nivel (que es de competencia
pediatrica) deberd involucrar a todos los

nifos de una edad establecida, con la fi-
nalidad de individuar a los que estan en
riesgo de desarrollar autismo; el segun-
do nivel (que es de competencia psiquia-
trica) se debe centrar sélo en aquellos
nifios identificados como en riesgo por
parte del pediatra durante las visitas de
control. Ello, evidentemente, no excluye
la necesidad de que este segundo nivel
se movilice a partir del sefalamiento de
las educadoras de guarderias o de los
propios padres. Estos ultimos, como he-
mos visto, se dan cuenta muy pronto de
que algo no funciona como deberia en el
desarrollo social de su hijo. Con frecuen-
cia, se dan cuenta de ello y aumentan
sus interacciones con los nifios, tanto en
lo que respecta a la cantidad como a la
duracidon, dandole una calidad especial-
mente rica desde el punto de vista sen-
sorial: aumentan el tono de voz dandole
un acento musical, aumentan los con-
tactos tactiles, reducen la distancia fisi-
ca. Este estilo interactivo hiperestimu-
lante ya esta presente entre los seis y los
doce meses de vida del nifio, cuando los
padres todavia no son conscientes del
trastorno, y pueden ser una expresion
del intento espontidneo de afrontar la
reduccion de la competencia social del
nifio que estd desarrollando un autismo.

A pesar de ello, suele pasar que la
aparicion de las primeras preocupacio-
nes por parte de los padres no se corres-
ponde con una escucha adecuada por
parte de los profesionales, que frecuen-
temente prefieren una actitud de espera.
Es este el motivo por el que, entre la apa-
ricion de las primeras preocupaciones
parentales, el diagndstico y el inicio de
la terapia, suelen pasar entre dos y tres
afios. Son afios en los que el proceso au-
tista actla en la organizacién de las cone-
xiones cerebrales, el comportamiento se
vuelve mas rigido y el progenitor se expo-
ne al estrés de una relacién con un nifio
extrafio y dificil, probablemente una de
las tensiones mas dificiles de afrontar por
un ser humano. Y no debemos olvidar
que el estrés es un factor potente para
alterar las estructuras cerebrales.

CONCLUSIONES
El autismo es un trastorno de las cone-
xiones cerebrales que depende de una

interaccion compleja entre factores ge-
néticos y factores ambientales, entre el
patrimonio genético y los factores no
genéticos que condicionan la expresion
de los genes. Esta interaccion, absoluta-
mente peculiar y todavia en gran medida
poco clara, comporta una organizacion
atipica de la red de conexiones cerebra-
les a partir de la cual se pone en marcha
un proceso de conocimiento del mundo
absolutamente peculiar (por ejemplo,
causa que los detalles de una escena
sean mas importantes que la visién gene-
ral o que los objetos sean mas interesan-
tes que los seres humanos). La persona
con autismo vive en un mundo organi-
zado alrededor de normas diferentes de
las que regulan el mundo de los neuro-
tipicos y que estos ultimos desconocen.
Para conocer el autismo, es necesario
saber abandonar nuestro tipo de orga-
nizacion del conocimiento (por ejemplo,
reducir el dominio verbal que pertenece
al mundo de los neurotipicos) y poner-
se en el dificil papel de un ‘inmigrante’
gue intenta entender las normas de un
mundo diferente del suyo. Sélo partien-
do de este proceso de inmigraciéon po-

demos estar en sintonia con el nifio que
sufre autismo y empezar su acompania-
miento hacia nuestro mundo. Este co-
nocimiento del ‘funcionamiento autista’
debiera ser la premisa para todo tipo de
intervencion, con la seguridad de que si
ésta empieza cuando el nifio todavia es
pequeiio aumentan las posibilidades de
comunicacion entre estos dos mundos y
se reduce a la vez el estrés del nifio y de
las personas que interactian con él, los
padres en primer lugar. ®
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rente a la su-

macién de sin-
tomas en que se
ha transformado
buena parte de
la practica profe-
sional actual, con
el uso y abuso de
los sistemas de
clasificacion de los trastornos mentales
de tipo categorial, debemos situarnos
de una forma mas comprensiva: ver los
ejes estructurales de la clinica que se nos
presenta y analizar las dimensiones afec-
tadas y su interrelacion.

La base para una comprensién es-
tructural se sustenta en dos grandes pi-
lares: una buena semiologia de los sinto-
mas (forma de presentacion, contexto en
el que se presenta, duracion, interaccion)
y la comprension dimensional de lo que
acontece (por ejemplo, no es tan impor-
tante que no tenga lenguaje hablado,
sino si establece algun tipo de comunica-
cion con el entorno).

No estd de mds explicitar que los sis-
temas de clasificacion de los trastornos
mentales son instrumentos para la reco-
gida de informacion epidemioldgica y es-
tadistica de la clinica que se nos presen-
ta, ademas contribuyen a una unificacion
del lenguaje clinico que se expresa, pero
no son un manual de clinica ni, mucho
menos, de psicopatologia.

El capitulo XXIII, La ciudad de los an-
tiguos Emperadores, de la obra de M.
Ende “La Historia interminable”, tras-
mite una informaciéon que me parece
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muy adecuada y pertinente para recor-
darla ahora. Hace referencia al capitulo
de los Emperadores del Mundo de Fan-
tasia y el contenido, en su conjunto, lo
utilizaré de hilo conductor para el pre-
sente articulo.

BBB (Bastian) es un nifio que encuen-
tra un libro y se introduce en la historia
qgue narra. La Reina de Fantasia esta en
peligro y hay que ir a salvarla, para ello
cuenta con la ayuda de un personaje que
le cuida y orienta (Atreyu) y un dragdn
bueno para trasladarse (Fujur), pero
sobre todo es el duefio de un amuleto
fantastico, Auryn, con el que es capaz
de conseguir todos y cada uno de sus
deseos. Pero cumplir todos los deseos
también tiene sus problemas vy alli estd
la pérfida, atractiva y seductora Xayide
para intentar que Bastian se aleje de su
objetivo fundamental, ademas de rega-
larle la espada Sikanda que le sirve para
defenderse y afrontar con éxito todos
los peligros que le puedan acontecer:
salvar a Fantasia de la hecatombe. Sedu-
cido por el poder que posee, empieza a
cometer ciertas tropelias, a pesar de los
esfuerzos de Atreyu y Fujur por evitarlo.
En estas circunstancias, llega a la Ciudad
de los Antiguos Emperadores.

1.- ASPECTO FiSICO Y
FUNCIONAMIENTO PSICOMOTOR
La Ciudad de los Antiguos Emperadores
es descrita como “la ciudad mds dispara-
tada, sin plan ni propdsito. No habia ca-
lles ni plazas ni ninguna clase de orden
reconocible... También los edificios pare-
cian absurdos”. Si la Ciudad era asi, sus
moradores -hombres, mujeres y nifios-
“por su aspecto parecian seres humanos
corrientes, pero sus trajes sugerian que
se habian vuelto locos y no podian distin-
guir ya entre las prendas de vestir y los
objetos para otros usos”. De hecho, es
corriente encontrar en las descripciones
que los pacientes con diagndstico de au-

tismo son de apariencia normal, incluso
con rasgos agraciados. Entre mis pacien-
tes, Goliat es un crio guapo, con un de-
sarrollo pondero-estatural normal; Fonsi
es un joven algo desgarbado, pero alto y
con rasgos finos; Richard es un crio rubio,
de ojos azules...

Bastian se va enterando que son se-
res humanos que fueron o intentaron ser
emperadores de Fantasia y no han vuelto
a su mundo porque ya no pueden, para
volver “tienen que desearlo. Pero ya no
desean nada. Han gastado su ultimo
deseo en alguna otra cosa”. Es sorpren-
dente, porque éno se puede desear todo
cuanto uno quiera? Argax nos lo explica
mejor: “iNo es éso! Solo puedes desear
cosas mientras te acuerdes de tu mun-
do. Los que estan aqui han agotado to-
dos sus recuerdos. Quien no tiene ya pa-
sado tampoco tiene porvenir. Para ellos
no puede ya cambiar nada, porque ellos
mismos no pueden ya cambiar”. El pro-
blema es que llega un momento en que
Auryn ya no puede cumplir mas deseos
o porque todos se cumplieron o porque
ya nada se desea. En definitiva: si alguien
llega a ser emperador, Auryn desapare-
ce, porque no se puede utilizar el poder
de la Emperatriz Infantil para quitarle
precisamente ese poder, la légica es
aplastante.

Comprendido el planteamiento psi-
copatoldgico, podemos integrar los sin-
tomas fundamentales:

1. Trastornos psicomotores y del tono.
En general, representan una expresion
precoz del rechazo hacia la comunica-
cién con el entorno que, en las primeras
fases, viene representado por la funcion
materna. Dichos trastornos pueden venir
representados por:

a) Hipotonia con defecto en el ajuste pos-
tural, sobre todo en el acto del abrazo.
b) La no expresion de placer o de displa-
cer ante las posturas o posiciones que
ocupe.

c) Ausencia de la actitud anticipadora,
gue se presenta entre los cuatro-seis me-
ses, ante el hecho de tender los brazos,
acercar juguetes, etc. Esta ausencia va a
constituir, junto a las dos anteriores, los
contrainvestimientos masivos que instala
el ser infantil, como una barrera protec-
tora, contra las posibles consecuencias
dolorosas de sus propios investimientos.
d) No volver la cabeza hacia los sonidos,
sobre todo a la voz humana, siempre que
la exploracidn auditiva sea normal.

e) Los retrasos en la sedestacion, bipe-
destacion y deambulaciéon, que van a de-
notar o un no investimiento o un desin-
vestimiento del mundo exterior, que va
a venir dado por el papel de la madre
como constituidora de ese espacio ima-
ginario.

f) Adquisicion muy rapida de la deam-
bulacién y del lenguaje, pero a lo que se
puede afiadir evolutivamente una rapida
pérdida de una o ambas adquisiciones.
Ese avance ha podido parecer muy pe-
ligroso, en cuanto los procesos de indi-
vidualizacidn, por lo que rapido es aban-
donado.

g) Alternancia de hipotonia e hipertonia
en el abrazo, ante estimulos de caricias,
pasando de un aparente desinterés a una
defensa ante el hecho de la relacién con
el objeto.

Todos estos elementos suelen constituir
una importante herida narcisista en la fi-
gura materna, pues es la que significa y
resignifica los investimientos que realiza
el ser infantil.

2. Las esterotipias. Son definidas en las
psicopatologias clasicas, como movi-
mientos repetidos sin ninguna utilidad o
finalidad definidas. Parecen ser utilizadas
por el ser infantil defensivamente como
barrera protectora entre el entorno y el
nifio, pero otros autores piensan que es
un tipo de comunicacion insuficiente y
desviada entre el nifio y su entorno. Se
caracteriza por:

a) Movimientos de manos, brazos ba-
tidos como alas, balanceo de cabeza o
tronco, rocking.

b) No cesar al contacto del adulto.

c) Ocupar cada vez mas tiempo de las ac-
tividades infantiles.

3. Trastornos del area oroalimenticia.
Los trastornos alimenticios en la edad
infantil son, posiblemente, los mas fre-
cuentes a la hora de las consultas en
atencién primaria, por lo que es impor-
tante cualificar estos trastornos:

a) Trastornos precoces: defectos de suc-
cién, anorexias, vomitos, regurgitacio-
nes, rumiaciones, rechazo del seno o
biberdn.

b) Trastornos entre los tres y seis meses:
actitudes frente al cambio alimenticio y
a la introduccion de sabores nuevos. Es
significativa la ausencia de diferencia-
cién en los cambios de sabores nuevos
cuando son introducidos. Esa ausencia
de diferenciacién hacia lo nuevo, lejos de
representar algo “bueno”, puede repre-
sentar un factor de riesgo.

c) Trastornos entre los seis y nueve me-
ses: rechazo a la masticaciéon o demora
en la aparicion de conductas tendentes
a ella.

4. Los trastornos psicosomaticos graves.
La importancia de la clinica psicosomati-
ca, desde los estudios de Marty y la es-

Fotograma de la pelicula “La historia interminable” (dirigida por Wolfgang Petersen, 1984). Novela original escrita en el afio 1979 por el escritor alemdn Michael
Ende.
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cuela francesa, ha puesto de manifiesto
que, en muchas ocasiones, la aparicion
de este tipo de manifestaciones clinicas
puede ser un elemento estructurante
para la personalidad, tomando el cuerpo
como referencia. Pero en otras ocasio-
nes, puede originar una desestructura-
cion o ser la expresidn de esa desestruc-
turacion, al ubicar una relacién desde el
lugar de muerte, tal puede ser el caso
de algunas afecciones graves: Guilles de
la Tourette, colitis ulcerohemorragica o
afecciones dérmicas severas.

2.- ESTRUCTURA DEL LENGUAIJE
Y DE LA COMUNICACION

Los multiples intentos de Bastian por
enterarse de lo que acontecia no fueron
fructiferos hasta que Argax -un hombre
encantado y vigilante de la ciudad- le ex-
plica que “es inutil preguntarles. No pue-
den decirte nada. Se les podria llamar
los que nada dicen”. La ausencia de len-
guaje, la fortaleza vacia de Bettelheim.

Estos seres que nada dicen jugaban
en grupo a un juego consistente en ti-
rar los dados, contemplarlos fijamente y
volverlos a tirar: “Es el juego de la arbi-
trariedad: ya no saben narrar. Han per-
dido el lenguaje. Todas las historias del
mundo se componen solo de 26 letras,
las letras son siempre las mismas, sélo
cambia su combinacion. Casi siempre
son una sucesion de letras sin mds, pero
en ocasiones parecen palabras sin que lo
sean exactamente”. Hermosa definicion
de los neologismos, como algunos de mis
pequefios pacientes realizaban: El “mu-
fiao” de Goliat; el “friqui” de Richard. “Si
se juega eternamente tendrdn que surgir
todas las historias posibles”.

Aquellos pequeios seres no pronun-
ciaban nunca la palabra “yo”. También es
muy cldsica la alteracién pronominal: no
suelen poner el yo, sino que utilizan la
segunda o tercera persona para referir-
se a si mismos. Tal como explicaba gra-
ficamente la madre de Fonsi: “dice que
es el otro (por su propio hermano) y se
habla a si mismo desde el otro”. Goliat,
hasta épocas recientes, decia “dile que
se esté quieto”, “no le des”, pero a una
leve sefalizacion es capaz de ponerlo en
primera persona tras varios afos de tra-
tamiento psicoterapéutico.

La expresién sintomdtica también tie-
ne su interés:

1. Alteraciones del lenguaje. El lengua-
je infantil se adquiere estructuralmente
con la fase del espejo y representa la
comunicaciéon con el entorno. Cuando
el lenguaje pierde esta capacidad y se
transforma sélo en palabras articuladas,
es un factor de riesgo, de tal suerte que
para Lacan es lo que define a las psico-
sis. Este aspecto adquiere su importancia
capital por ser la madre quien significa y
posibilita el lenguaje. Entre las alteracio-
nes cabria destacar:

a) No adquisicion.

b) Pérdida del lenguaje.

c) Presencia de ecolalias, equivalente a
las estereotipias, pero en el lenguaje.

d) Neologismos. Ausencia de los dobles
sentidos.

2. Caracteresisticas de la mirada. Hay
que considerar que, en términos genera-
les, se pueden seguir los objetos a par-
tir de la cuarta semana de vida, pero es
fundamental la nocidn cualitativa de esa
mirada.

a) Evitacion de la mirada de la madre, por
la importancia que tiene en la instaura-
cion de los procesos vinculares.

b) No seguir objetos, sin alteraciones de
los procesos visuales.

c) Mirada vacia, pero penetrante: “mira-
da que atraviesa”.

d) Mirada sin horizontes: “mirada perifé-
rica”.

e) Mirada furtiva: con la cabeza inclinada
hacia adelante y mirando lateralmente.

3. Incapacidad de jugar. No es que el nifio
no juegue, sino que su juego no tiene ca-
lidad de juego simbdlico (se incluye el
juego en este apartado por representar
un campo de comunicacion, un lenguaje
especifico de la infancia y con gran con-
tenido simbdlico, cuando se consigue).
a) Suele detectarse en el transcurso del
segundo o tercer aino.

b) Es un juego con ausencia de un princi-
pio y de un final.

c) Ausencia de control magico sobre los
elementos del juego.

d) Ausencia de organizacion del material
de juego, el cual se realiza segin un ca-
racter inexpugnable que revela al nifio/a.

3.- ELCOMPORTAMIENTO EXTERNO
COMO BASE ESTRUCTURAL
Ademas, “ninguna de esas personas sa-
bia muy bien a donde ir, después de em-
pujar fatigosamente sus carritos en una

El desorden corporal hace que aparezcan como desorientados y dificilmente se orientan, por lo que precisan
repetir, casi rutinariamente, los mismos caminos de forma (casi) exacta.

direccion, lo arrastraban hacia la con-
traria”. El desorden corporal hace que
aparezcan como desorientados y dificil-
mente se orientan, por lo que precisan
repetir, casi rutinariamente, los mismos
caminos de forma (casi) exacta. Goliat
hace acudir a la madre al ir al colegio por
el mismo camino o incrementa sus nive-
les de irritabilidad; Fonsi sufre alteracio-
nes del ritmo intestinal muy evidentes
ante minimos cambios de la rutina; Ri-
chard se niega a salir de casa cuando va
airaun lugar que no controla; Andrés se
autoagrede si se altera, aunque sea mini-
mamente, cualquier ruta del dia.

Pero “todos se mostraban febrilmen-
te activos”. En efecto la agitacion y la
hiperactividad son rasgos bastante fre-
cuentes en los autismos de la infancia,
sobre todo cuanto mas pequefio sea el
crio. Goliat es como un torbellino, cuan-
do acudia a sus sesiones de terapia los
integrantes del equipo retiraban literal-
mente los objetos que podian estar a
su alcance; Fonsi pasea sin parar por los
pasillos y las habitaciones; Richard toca
y vuelve a tocar ciertos elementos en un
rito imparable.

“Estos seres parecian desmadejados,
sin fuerza, sin sentido, lo mismo afeita-
ban espejos que pegaban sellos en pom-
pas de jabdn o clavaban clavos al suelo
en sus propios calcetines. Sus movimien-
tos eran torpes y sin coordinacion ni rit-
mo”. Los dibujos muestran algunos de
estos rasgos: desorden corporal, ruptura
y falta de integracion del esquema corpo-
ral, funciones ocultas (por ejemplo, esto-
mago) son vistos desde fuera con cierta
facilidad; la repeticion de estructuras
una y otra vez, las estereotipias con las
manos y los dedos, mientras miran esos
movimientos un tanto ensimismados.

Podemos recoger sintomas muy cla-
ros que expresan estos contenidos psico-
patoldgicos:

1. Reacciones ante el espejo. La fase del
espejo descrita por Lacan, que se extien-
de desde los ocho-dieciocho meses de
edad, constituye la estructuracién defini-
tiva del yo infantil en un lugar imaginario,
posibilitado por la presencia del soporte/
madre y desde el que se da entrada al pa-
dre, que adquiere su categoria simbdlica

“Necesitas a Auryn para encontrar tu camino de regreso”. Pero équé se puede hacer? “Encontrar un deseo
que te devuelva a tu mundo”.

con el lenguaje. De aqui la importancia
estructurante de esta fase y de sus alte-
raciones:

a) Mirarse “atravesando” el espejo.

b) Imposibilidad de reconocimiento de la
propia imagen.

c) Ausencia de reaccién ante el soporte/
madre.

d) Imposibilidad de dar entrada a un ter-
cero en la observacion.

e) Ausencia de sorpresa ante la imagen
del espejo.

f) Reacciones de huida o de susto ante la
imagen del espejo.

2. Ausencia o alteracién cualitativa y/o
temporal de objetos transicionales.
Winnicott denomind objetos transiciona-
les a aquellos elementos de textura sua-
ve (chupete, manta, embozo de la cama,
oso de peluche) por los que la nifia/o
sentia un especial apego, sobre todo en
determinadas circunstancias de separa-
ciéon de la figura objetal, y representaban
la primera posicidon no-yo. Estos objetos
son ofertados y estan en el mundo exter-
no, pero tienen caracteres y significacio-
nes en el mundo interno, apareciendo
como sustitutos de la madre. Sus altera-
ciones podrian ser:

a) Destruccién de los objetos transicio-
nales.

b) Indiferencia ante ellos.

c) Tomar objetos duros y no maleables
de forma precoz.

La significacion de este hecho se ubica
en que la no delimitacién de estos nifios
entre el yo y el mundo exterior no les
permite elaborar un espacio transicional
entre esos dos universos.

3. Trastornos del suefio. El suefio tiene
una gran importancia para comunicar y
trasmitir la estabilidad afectiva y emocio-
nal de la infancia desde sus etapas mds
precoces, pues conseguir la estabilidad
del suefio esta ligado a trasmitir estabi-
lidad, seguridad y contencién, en defini-
tiva, que se haya estructurado un buen
vinculo. En segundo lugar, hay que consi-
derar la calidad del suefio, la cual depen-
de de la capacidad de investimiento por
parte de la madre y de la capacidad de
la nifia/o para aceptar este aporte ma-
terno. Estos trastornos pueden tener las
caracteristicas de:

a) Insomnios precoces desde el tercer
mes de vida, ya que los del primer tri-
mestre se pueden atribuir a cdlicos del
lactante y tienen otra significacion. Estos
insomnios suelen presentarse en una de
estas dos variedades:

i. Insomnio agitado: al poco de dormir se
despierta con agitacion, pudiendo apare-
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cer movimientos de autoagresividad o de
rocking.

ii. Insomnio calmado: ojos abiertos, sin
pestafiear y acurrucamiento en un rincon
de la cama; en muchas ocasiones, pasa
desapercibido.

b) Insomnios pertinaces, y resistentes a
los consejos y tratamientos convenciona-
les habituales.

4. Trastornos de conducta graves con
auto y/o heteroagresividad indiscrimi-
nadas. Sobre todo, son valorables los
contenidos de la autoagresividad, en
tanto no reconocimiento o extrafiamien-
to de la imagen corporal y un intento
destructivo de algo que pudiera ser vi-
vido como peligroso. En ocasiones, son
interpretadas estas actitudes como mo-
vimientos de estereotipia. En cuanto a la
conducta general podria decirse que son
los llamados “nifios raros”, en todos los
ordenes, con reacciones desproporcio-
nadas ante el estimulo recibido.

5. Trastornos del aprendizaje. Suelen
ser trastornos hacia el déficit en una o
varias areas del proceso de aprendizaje,
pudiendo presentarse de forma disar-
monica, afectando sobre todo al area
del lenguaje. Cuando se les pasan prue-
bas intelectuales, el Cl suele dar cifras
disminuidas, pero es expresién de una
pseudodeficiencia, ya que en las prue-
bas analiticas se demuestra que el area
manipulativa adquiere un desfase en re-
lacién al area verbal en detrimento de
éste. Por otro lado, hay que cuestionar-
se seriamente el empleo de este tipo de
tests en los nifios/as, pues los resulta-
dos van a salir falseados, no son fiables
ni determinantes de nada, por tanto:
una organizacion autista representa una
contraindicacién formal para dar crédi-
to, en exclusiva, a una determinacion
de Cl. En el plano de las inteligencias
multiples salen “resultados disparata-
dos” pues en algunas areas pueden salir
destacados, mientras en otras muy dis-
minuidos.

4.- VIDA AFECTIVO-EMOCIONAL
“Necesitas a Auryn para encontrar tu ca-
mino de regreso”. Pero iqué se puede

La presentacion de estas fobias masivas representaria la aparicion de una brecha en el sistema defensivo,
por lo que esos objetos fobogenos representardn un entorno particularmente agresivo y peligroso.

hacer? “Encontrar un deseo que te de-
vuelva a tu mundo”.

“Un primer deseo fue no estar solo.
Queria ser querido precisamente como
era, ya que en muchos lugares puede ha-
ber armonia, pero no existir amor”.

e Cada deseo cumplido le lleva a otro
deseo, no existiendo diferencias entre
deseos buenos y malos. “Al cumplirse los
deseos, el nifio perdia una parte de sus
recuerdos del mundo de donde habia
venido”. Pero sin recuerdos no se pue-
de desear y entonces casi no se es un ser
humano, sino solo un fantasio (un sujeto
producto y habitante del pais de fantasia
de la historia interminable, creado por el
propio pais de fantasia y fuera de la rea-
lidad).

“Es que el nifio habia querido ser siempre
otro, pero no cambiar”.

“El camino de los deseos nunca es dere-
cho”. Para salir hay que beber el Agua de
la Vida que se encuentra en las fronteras
de Fantasia, pero esas fronteras no estan
fuera sino dentro. La realidad es que los
recuerdos perdidos por el cumplimiento
de los deseos tampoco se pierden, solo
se transforman.

e Por fin, Bastian se decide a preguntar
sobre lo que debe olvidar para encontrar
su ultimo deseo: “tienes que olvidar a tu
padre y a tu madre. Asi solo te queda tu
nombre”. Asi se lo explica Dofia Aiuola,
personaje que aporta la llave para recu-
perar la vida y volver a la realidad, ter-
nura y alimento que se marchita con la
mejoria de Bastian.

Dofia Aiuola es una persona, un sujeto
que desea algo para Bastian, pero para
que Bastian desee. Su musica y su figura
le habian recordado a Bastian a su ma-
dre muerta cuando él tenia cuatro afios.
Este sujeto nuevo le habia acogido, le
habia sostenido, le habia dado parte de
sus propios frutos, le habia dejado des-
cansar, le habia escuchado. Pero, sobre
todo: le habia construido su propia histo-
ria de otra forma, hasta llegar a su nom-
bre, al nombre del padre.

“Encogido como un nifio no nacido en el
vientre de su madre, Bastian yacia en las
oscuras profundidades de los cimientos
de Fantasia, buscando pacientemente un
suefio olvidado”.

Su salida al mundo de la realidad, fuera
de Fantasia, lo hace gritando: “Papd...
soy... Bastian... Baltasar... Bux”, en defi-
nitiva, construye su filiacién con su nom-
bre y el nombre del padre. Dicho en pa-
labras de Lacan: “En el nombre del padre
tenemos que reconocer el sostén de la
funcién simbdlica que, desde los inicios
de los tiempos histéricos, identifica su
persona con la figura de la ley”.

1. Las fobias masivas. Responden a los
siguientes criterios:

a) De aparicién precoz y poco organiza-
das, dandose ante situaciones precisas o
ante un objeto, pero siempre de forma
idéntica.

b) Gran intensidad y con caracter encor-
setante e invasivo.

¢) Epoca de aparicién: hacia los dos afios.

d) Suelen aparecer a ruidos (tormentas),
zumbidos (motores de electrodomésti-
cos), determinados objetos, etcétera.

e) No se ven paliadas por la evitacion, ni
por razonamientos posibles, no con me-
canismos contrafébicos.

La presentacion de estas fobias masivas re-
presentaria la aparicién de una brecha en
el sistema defensivo, por lo que esos ob-
jetos fobdgenos representaran un entorno
particularmente agresivo y peligroso.

2. Ausencia del primer organizador del
yo de Spitz al tercer mes de vida. Consis-
te en la aparicién de la sonrisa ante el es-
timulo de la Gestalt que representa el ros-
tro de frente. Se carga significativamente
por la importancia que representa para
la madre ver que es “reconocida” como
objeto de amor. Esta ausencia se explica
como el rechazo defensivo de la nifia/o
para investir el mundo que le rodea.

3. Ausencia del segundo organizador del
yo de Spitz entre el sexto y el doceavo
mes de vida. Dicho organizador se exte-
rioriza como la presencia del llanto y an-
gustia ante el extrafio o ante la marcha de
la madre. Las bases tedricas se pueden
encontrar, con otras denominaciones y
significaciones, en otros autores: objeto
total y angustia de separacion, posicion
depresiva, la mismidad, etc., todos estos
aspectos se basan en el juego del carre-
tel descrito por Freud y reformulado por
Lacan. La no presencia de esta angustia
remite a una indiferencia ante todo lo
externo.

4. La (pseudo)hipermadurez de las ni-
fias/os. Algunos trabajos prospectivos
sobre este tipo de presentacién de los
problemas de la infancia se estan em-
pezando a realizar; en una valoracidn
retrospectiva de estudio longitudinal
realizado en Ginebra se ha llamado la
atencion sobre algunos nifios/as consi-
derados “muy” maduros para su etapa
evolutiva y pulsional como un signo que
debiera considerarse como de segui-
miento, sin connotacién previa, pues
pudiera comportar un aspecto defensivo
frente a organizaciones psicoticas. No
obstante, hay que ser muy cautos por

la escasez de este tipo de estudios en el
momento actual.

REFLEXIONES FINALES

éA qué se llama autismo y hasta cuan-
do mantener esta denominacion? En
muchas ocasiones, no queda claro si con
esta denominacién nos referimos a un
sintoma (por ejemplo, en un momento
dado de una crisis psicdtica) o a un rasgo
(por ejemplo, en algunos cuadros defi-
citarios) o a un proceso especifico (por
ejemplo, el autismo precoz de Kanner).
Tampoco queda claro si autismo es algo
especifico que imprime un cierto carac-
ter, “se es autista”, o por el contrario hay
un momento en el que se deja de ser
autista para optar por un perfil evolutivo
deficitario, disociativo o narcisista.

éExiste el proceso de desarrollo? Mi
impresion es afirmativa, pero no como
algo rigido y referido solo a la cronologia
0 a meros aspectos cognitivos. El desa-
rrollo es algo dinamico y lleno de plasti-
cidad. Tiene un antes y un después: Fase
de Edipo. En ese registro se comprende
la situacion: Edipo redimensiona y resig-
nifica lo acontecido previamente. La dife-
rencia evidente es que la mayoria de los
constructos tedricos surgen desde y por
los adultos, incluida la propia vivencia
de su infancia, y luego se generalizan y
aplican a la infancia (el adultomorfismo).
Pero en la infancia, los profesionales se
encuentran con la etapa/momento/esta-
do... tal cual, en bruto, no hay recuerdo
de ese momento, es el momento.

¢Qué tratamiento y hasta cuando? La
duda es tan importante que incluso des-
de algunos sectores, como la Asociacion
Espafola de Padres de Nifos Autistas,
han rechazado los apoyos psicoterapéu-
ticos y proclaman el abordaje educativo
para estos trastornos como forma de tra-
tamiento. La respuesta a esta pregunta,
por ende, es compleja, polémica y llena
de matices, por lo que requeriria de un
articulo tan solo para intentar arrojar
algo de luz sobre el tema.

En este contexto, habria que matizar
que, en el ser infantil, al hablar de los
sintomas, siguiendo a Foucault y Menén-
dez, debemos considerar los siguientes
aspectos:

1. El sintoma es el resultado de un proce-
so de elaboracién inconsciente con signi-
ficacién que corresponde a un complejo
mecanismo para expresar esa anomalia.
2. El sintoma es la expresion externa de
un conflicto intrapsiquico que busca su
salida utilizando un dérgano, un gesto o
una reaccion.

3. El sintoma refleja una forma de ser,
de reaccionar, responder y vivenciar un
mundo y unas reacciones desestructu-
rantes.

En resumen:

12. Ninguno de los signos o sintomas es
patognomonico en si y de forma aislada.
22. Muchos de ellos pueden encontrarse
en el curso del desarrollo normal del ser
infantil.

392, Hay tres factores de riesgo:

a) Asociacion de varios de ellos.

b) Persistencia en el tiempo.

c) Irreductibilidad a los tratamientos mé-
dicos o psiquiatricos convencionales. ®
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INTRODUCCION
Los pacientes con clinica del espectro
autista y/o prepsicéticos son un foco de
atencién prioritaria en la salud mental
infanto-juvenil en su adolescencia.

El proceso de cambio adolescente se
inicia desde el cuerpo, en la pubertad,
acompanado por los cambios psiquicos.
El impacto corporal irrumpe desde lo
mas interno: “en la adolescencia se ad-
quiere el 50% del peso y masa esquelé-
tica del adulto y doblan su tamafio 6rga-
nos como el corazén, pulmones, higado,
bazo, suprarrenales y tiroides: es, en
efecto, una época de crecimiento maxi-
mo” (Rodriguez Rigual, 2003).

Estos cambios bruscos e imprevi-
sibles que ocurren en la adolescencia
(Tous, 2011) idealmente aparecen de
forma progresiva. Si se consigue el cam-
bio madurativo global (integracién de la
mente, la emocidn y el cuerpo) se evita
el sentimiento de disgregacion. No obs-
tante, se describe la adolescencia como
un periodo de crisis ya que se puede
desestructurar la fragilidad previa. Dado
que la adolescencia es un periodo de
riesgo en si mismo, se pueden dar fun-
cionamientos psicoticos que dificultan

el diagnéstico diferencial en esta etapa.
Tous (2001) describe el funcionamiento
psicotico en relacion con la ausencia de
integracion o desintegracion del self y de
los objetos, trastorno de identidad, uso
de mecanismos de defensa primitivos y
pérdida del sentido de la realidad. Son
las ansiedades catastréficas o confusio-
nales las emergentes en estas crisis ado-
lescentes en las que la identidad aparece
fragmentada.

La adolescencia normal se caracteri-
za por una identificacidn con los iguales
a partir de la formacién de grupos. Estos
permiten al adolescente el proceso de di-
ferenciacidn e individuacién de su familia
de origen, poniendo a prueba sus capaci-
dades mas adultas. En los pacientes con
trastorno generalizado del desarrollo, la
capacidad antes mencionada queda es-
pecialmente afectada. Asi, las identida-
des transitorias permiten la separacidon
de las figuras parentales y la aceptacidon
de una identidad independiente (Aberas-
tury y Knobel, 1988). Se propone psicote-
rapia de grupo para favorecer los aspec-
tos evolutivos propios de la adolescencia
en contacto con los iguales.

En la asistencia publica, impera la ne-
cesidad de actualizarnos hacia enfoques
nuevos en el tratamiento con un criterio
flexible, atentos a la evolucion de los as-
pectos de riesgo y/o crecimiento de la
personalidad (Nicolo, 2013). La indica-
cién de intervencidn grupal se ha basado

1 Traduccion realizada por el Equipo eipea del original en catalan.

2 Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil.
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en la importancia del grupo de iguales
para los adolescentes y en la eficiencia
de esta herramienta para las dificultades
de relacién. Arias y Torras de Bea (2010)
exponen que la indicacidon de grupo no
ha de estar ligada a la presidn asisten-
cial, ya que la intervencion grupal ofrece
un rendimiento cualitativo diferente del
tratamiento individual. Permite trabajar
las relaciones con los iguales y trabajar
los sintomas a través de la interaccidn. Si-
guiendo la aportacion de Pichot Riviere,
citado por Bleger, el grupo puede conse-
guir el grado mas completo de elabora-
cién y funcionamiento de los niveles mas
integrados y superiores del ser humano,
con un rendimiento que no puede alcan-
zar operando individualmente (Bleger,
2012).

A partir de nuestra experiencia en
adolescentes, en la evolucion de los ni-
flos y jovenes con diagndsticos de tras-
tornos autisticos y de la formacion bio-
niana (IPB, Instituto de Psicoanalisis de
Barcelona), pensamos en poder disenar
un formato de atencion especifica en el
CSMIJ de UHospitalet de Llobregat (Fun-
dacio Orienta) que pudiera dar respuesta
a dos aspectos clave para los adolescen-
tes con estos diagndsticos:

- Favorecer la capacidad relacio-
nal con los iguales.
- Promover la capacidad simbdli-
ca y de abstraccion.

Para alcanzar estos objetivos, nos
planteamos qué técnica seria la mas ade-
cuada. De cara al primero de los objeti-
vos, pensamos en un formato de grupo
de unos 7-8 adolescentes entre 13 y 17
afios que pudiera promover la relacion
entre los propios adolescentes. Este ob-
jetivo seria mas facilmente alcanzable a
través de una tarea que promoviera la
interaccion entre ellos. El tipo de traba-

jo que planteamos en el grupo tiene que
ver con el segundo de los objetivos, ya
gue es una actividad que va encaminada
a desarrollar la capacidad simbdlica y de
abstraccion (que explicaremos mas ade-
lante). El objetivo es, entonces, desarro-
llar al maximo sus capacidades relacio-
nales y mentales, promover los aspectos
mas sanos de cada uno de ellos.

FORMATO DEL GRUPO

El grupo se desarrolla durante el curso
escolar con una frecuencia semanal de
una hora de duracién. Los criterios de
inclusion del grupo son: la edad (13-17
afios), el diagndstico (trastornos au-
tisticos o psicdticos con lenguaje). Los
criterios de exclusion se centran en los
estados de descompensacion psicoti-
ca productiva, asi como la presencia de
consumo de alcohol u otros toxicos que
puedan afectar las sesiones (esperamos
al curso siguiente para una nueva valora-
cién de cara a su inclusion).

En paralelo, y para un mejor funcio-
namiento del grupo de jovenes, se rea-
liza un trabajo de grupo de padres (con
los mismos terapeutas) cuatro veces a
lo largo del tratamiento. Inicialmente,
para escuchar la vision de la familia y
para explicar el funcionamiento del gru-
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po (la importancia de la constancia, la
puntualidad, el tipo de trabajo, objetivos
del grupo, etc.), antes de Navidad (cono-
cer cémo estadn funcionando dentro del
ambito familiar y escolar, explicar la im-
portancia de la continuidad después de
la interrupciéon de las vacaciones), antes
de Semana Santa (con el mismo objetivo
que el anterior), al final del tratamiento
(tomar nota de los cambios, mejoras a
realizar, compartir la evolucidn, aspectos
a seguir trabajando y despedida).

EL MARCO O SETTING

Cada sesion tiene un patron muy si-
milar de un dia a otro. Este hecho es im-
portante porque organiza una rutina, da
seguridad y permite proyectar en ella
(difraccidn: Brun, A., 1999) y a la vez con-
tener. De entrada, nos saludamos y nos
preguntamos sobre como ha ido la sema-
na, sobre como estamos. Estos primeros
guince minutos, aproximadamente, nos
dan la oportunidad de ir conociendo sus
experiencias, qué les gusta, sus dificul-
tades. Posteriormente, les ofrecemos la
tarea centrada en un tema a trabajar. Les
damos imagenes en papel que ellos se
van pasando de uno a otro. Escogen las
que mas les gustan o aquellas que les in-
terrogan, no entienden, etc. Pasan las res-

tantes al companiero a su lado. Asi, sucesi-
vamente hasta completar el circulo en el
gue nos encontramos. Cada uno de ellos
muestra al resto la imagen y explica por
qué la ha elegido. Escuchamos a cada uno
de ellos en su eleccidn, pero también par-
ticipan de las elecciones de los compaiie-
ros, aportando su visidn. Los terapeutas
dan cohesion y comprension en los dife-
rentes aspectos que van surgiendo y tra-
bajan para ir aumentando la complejidad
del pensamiento. En el tramo final de la
sesion, los terapeutas intentan vincular el
material que han aportado a partir de las
imagenes, de la labor, a las experiencias
gue han aportado durante los primeros
minutos de acogida en la sesidn. Lo mas
simbdlico y mas abstracto queda vincula-
do a su propia experiencia (aprendiendo
de la experiencia: Bion, 1987).

LA TAREA
El hecho de tener una actividad en torno
a la cual poder trabajar conjuntamente
como grupo nos ofrece un abanico enor-
me de posibilidades. En nuestro caso
decidimos poder ofrecer a los jovenes la
experiencia propia de descubrir el simbo-
lismo dentro del grupo. Nos planteamos
como desmenuzar el proceso simbdlico
en pequefios pasos para hacerlo acce-

La intervencion grupal ofrece un rendimiento cualitativo diferente del tratamiento individual. Permite trabajar las relaciones con los iguales y trabajar los sintomas

a través de la interaccion.
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sible a nuestros adolescentes y acom-
pafarlos en este proceso aumentando,
paulatinamente, la dificultad y poder asi
llegar a entender el simbolo. De la misma
forma que en el proceso creativo descri-
to por Gianni Rodari, pensamos que el
hecho de tirar una piedra al lago (tarea
que damos a los adolescentes) genera la
creacién de unas lineas concéntricas a su
entorno provocando el movimiento del
agua que hay alrededor (estimulacion
del pensamiento, conexiones).

La tarea consiste en imagenes impre-
sas en papel, tamafio Din-A5, centradas
en torno a un objetivo para cada sesidn
y organizadas en un aumento de la com-
plejidad simbdlica.

El primer trimestre trabajamos so-
bre las emociones y hobbies o aficio-
nes, empezando la primera sesidn por el
tema especifico de estar en grupo. Hay
imagenes de diferentes grupos que nos

permiten contactar con lo que hacemos
y haremos, asi como con los objetivos
del grupo. A partir de aqui trabajamos
en cada sesiéon una emocién a través
de caras “estaticas” (sélo hay una ima-
gen), de situaciones que llevan a pensar
en cada una de las emociones (alegria,
tristeza, rabia, miedo, etc.). Antes de
Navidad, trabajamos en dos sesiones la
separacién y las fiestas que se acercan.
En funcidn de los elementos que van sur-
giendo en la sesidn, preparamos las ima-
genes de la siguiente. Si en la acogida ha
emergido mucho conflicto escolar o ra-
bia, proponemos en la siguiente sesion la
rabia. De la misma manera, procuramos
conocernos a través de las aficiones o ac-
tividades que nos gustan ya que pueden
ser un elemento para promover la parti-
cipacion, a la vez que permite desarrollar
y compartir las propias capacidades (as-
pectos sanos).

A la vuelta de Navidad, recuperamos
la temdtica de las vacaciones navidefias y
la separacién para poder conocer cémo
han ido las fiestas y contactar con la ex-
periencia de reencontrarnos. De esta
manera, también damos continuidad
al trabajo ya realizado y a las tareas ya
conocidas. Es entonces cuando introdu-
cimos un cambio, ya que iniciamos con
vifietas enfocadas a la interaccién la com-
prensién del otro a través de la teoria de
la mente. Asi, la complejidad aumenta
debido a que hay interaccidn entre dos
personajes y tenemos que poder enten-
der qué estd pasando entre ellos. Este
paso nos permite pasar a vifietas tipo co-
mic (Calvin y Hobbes, Snoopy, Garfield,
Mafalda, etc.).

Afadimos un nuevo cambio al conec-
tar a los adolescentes con el mundo que
les rodea y con herramientas que ellos
tienen a mano como por ejemplo Twit-

ter o Instagram. Obtenemos de perfiles
de estas plataformas imagenes que ha-
blen de historia (construccion de la Torre
Eiffel, de la Sagrada Familia, la Segunda
Guerra Mundial, etc.). En concreto, la
imagen de la construcciéon de la Estatua
de la Libertad en Paris despierta pregun-
tas como la de que cémo puede ser que
esté en Nueva York si resulta que la cons-
truyeron en Paris y la de como la trans-
portaron. Este interrogarse por el mundo
e intentar reconstruir la historia en grupo
favorece la capacidad de hacerse pregun-
tas, de despertar la curiosidad, el interés
por investigar.

Otro aspecto que trabajamos son las
ilusiones dpticas. Este elemento da pie a
poder compartir la mirada de cada uno
de nosotros, que puede llegar a ser muy
diferente y que también tiene cabida.
Pueden emerger experiencias de tipo
mas psicético, compartir alucinaciones
y sensaciones extrafas. Se trabaja tam-
bién desde la perspectiva artistica a tra-
vés de obras de Salvador Dali (“Las tres
esfinges de Bikini”) o artistas de la calle
(Street Art, ver Edgar Mueller).

El Street Art nos vincula con la “Ac-
cion Poética”, movimiento juvenil que
reivindica frases en diferentes lugares
del mundo y que estimulan el pensa-
miento. Hemos pasado de las image-
nes al lenguaje. Pero no dejaremos la
imagen, dado que poco a poco iremos
entrando en la ultima fase del grupo, la
mas simbdlica, a través de artistas como
Javier Pérez (@cintascotch), el fotégrafo
Chema Madoz, Picasso, Matisse...

Nosotros, los terapeutas, propo-
nemos la tarea, pero esta abierta a los
propios adolescentes. Ellos nos pueden
traer textos, dibujos, noticias... aquello
que les haya impactado o que simple-
mente quieran compartir. Un chico trajo
su redaccién de inglés antes de marchar
de viaje de final de la educacidon secun-
daria, en la que explicaba como era el
primer teléfono movil, que pesaba 1,2
Kg. Le pudimos explicar que él marcha-
ba y que le echariamos en falta, seria
una distancia que pesaria en el grupo,
pero que, aunque no tuviéramos cables,
estariamos conectados y el miércoles, a
la hora del grupo, pensariamos en él y

dejariamos su silla en el grupo para que
“estuviera con nosotros”. Otra chica nos
traia sus dibujos, los podiamos compar-
tir y el grupo valoraba su habilidad, ella
explicaba lo que queria expresar.

Para poder mostrar el desarrollo de
la capacidad simbdlica con este formato
de grupo, acabamos el trabajo con la ex-
posicidn de una vifieta de lo que sucedid
en una sesion de trabajo. Un chico esco-
gidé una imagen que no entendia y com-
partié con el grupo esa incomprensién.
En la fotografia aparecian dos animales
de plastico (para jugar), pero muy rea-
les, que se miraban: una cebra a la dere-
cha y un oso polar a la izquierda. El oso
polar estaba “envuelto” por unos auri-
culares de botédn marcando unas rayas
alrededor de su cuerpo. La parte que se
enchufaba y la cabecera de los auricula-
res colgando uno en cada punta del ani-
mal. El chico se pregunta por qué el oso
polar lleva unos auriculares alrededor
del cuerpo y no los lleva en las orejas.
Abrimos la cuestion al grupo: “écomo
lo veis?”. Se hace el silencio, miran la
imagen, se la pasan. La incomprension
se apodera de la sala. Otro chico, muy
amante de los animales, nos explica que
viven en habitats diferentes. Una chi-
ca comenta que no son de verdad, son
de plastico, juguetes. Les preguntamos
qué estan haciendo y los chicos respon-
den que se miran... Pero... épor qué se
miran? El chico que ha escogido la foto
dice que se miran cédmo son y el de su
lado afiade, de pronto, con una gran
exclamacion: “iAh! jEl oso polar quiere
ser como la cebral!”. Explica al grupo su
comprensién con sus palabras y todos
guedan sorprendidos y muy alegres de
haber entendido la imagen.

En otro grupo, la experiencia se re-
pitié de forma similar al seleccionar una
imagen de un reloj en el que la pulsera
era una via de tren. El descubrimiento
que ellos mismos hicieron de “jAh! jRe-
presenta el paso del tiempo!” v, el si-
guiente, “lo rapido que va el tiempo” y
todavia uno mas de “jpodemos perder
el tiempo!” nos muestra la ilusién que
se vive, que se experimenta, al poder
comprender el simbolismo y, ademas,
compartido en grupo.

CONCLUSIONES

La experiencia grupal en la adolescencia
es crucial para el desarrollo de las capa-
cidades adultas. Pensamos que tiene un
beneficio muy importante en los chicos y
chicas diagnosticados de trastornos pos-
tautisticos el poder vivir este desarrollo
relacional en la adolescencia. De hecho,
en la sesion final con los padres, estos
afirman estar sorprendidos de la evolu-
cién que observan en los chicos y chicas
que han participado del grupo y expre-
san que la escuela también lo confirma.
Otro aspecto de la buena evolucién clini-
ca a lo largo del grupo es una importante
disminucién o, incluso, supresion de la
prescripcion de psicofarmacos.

Los beneficios observados en el con-
junto de adolescentes que han partici-
pado en el grupo han sido una mayor
interaccién social y entre iguales, un au-
mento de la simbolizacién (explicitado
en las sesiones y por informantes exter-
nos al grupo, como los padres), amplia-
ciéon de los intereses (o menor restriccion
de los mismos).

Finalmente, queremos afadir que
compartir con los jévenes la posibilidad
de llegar al insight en los aspectos vincu-
lados con la tarea ha sido muy emotivo
e impactante para nosotros, los terapeu-
tas. Pensamos que la posibilidad de que
el tratamiento y la deteccién sea cada
vez mds precoz nos permite llegar a la
adolescencia con la posibilidad de conse-
guir un trabajo psicoterapéutico como el
vivido en este grupo. Nos planteamos la
posibilidad de reivindicar (para los ado-
lescentes que estdn diagnosticados de
TEA) el derecho a poder ser acompafia-
dos hacia el simbolismo. ®
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Programa Agira (2007-2015):
r onre 1
numeros para una reflexion

- Josep M? Brun -

Psicologo Clinico y Psicoterapeuta.
(Sabadell, Barcelona)

- Nuria Aixandri -

Psicéloga. CDIAP Granollers.
(Granollers, Barcelona)

- Susanna Olives -

Psicologa Sanitaria y Psicoterapeuta.
CDIAP Granollers.
(Sabadell, Barcelona)

PROGRAMA AGIRA

El Programa AGIRA surgié en el aifio 2007
con el objetivo de ofrecer al nifio con au-
tismo y a su familia una asistencia global,
constante, integrada y coordinada que
respondiera a la necesidad terapéutica
real de la afectaciéon y que fuera acompa-
fiada de los recursos indispensables para
hacer frente a cada caso y en cada mo-
mento del caso (Villanueva y Brun, 2008;
Aixandri, 2010).

Se desarrollé ante las evidencias, por
un lado, de la gravedad del trastorno au-
tista una vez estructurado (por su cro-
nicidad y por una afectacién que puede
llegar a ser masiva e invalidante) y, por
el otro, de la importancia del momento
de desarrollo en el que se encuentra el
nifio’ muy pequefio con sospecha de au-
tismo.

El Programa AGIRA en la Atencién
Precoz fue creado y dirigido por Rafael
Villanueva y Josep M2 Brun e implemen-
tado y desarrollado en el CDIAP® Gra-
nollers (2007-2015), CDIAP Caldes de
Montbui (2008-2014), CDIAP MAGROC

Terrassa (desde el afio 2010) y DAPSI*
Sant Cugat (desde el afio 2012). AGIRA
es un acrénimo que significa Assistencia
Global a Infants en Risc d’Autisme.

Pensabamos que esa encrucijada en-
tre riesgo de gravedad y nifio en desarro-
llo (entre la incertidumbre en cuanto a la
gravedad, el diagndstico y el prondstico
y lo delicado del momento relacional)
era un momento Unico para poder in-
fluir de manera significativa, positiva y
terapéutica. Para ello era imprescindible
que la incertidumbre en el diagnodstico
no implicara la postergacién de la asis-
tencia en espera de la confirmacién o no
de las sospechas. El objetivo del Progra-
ma ha sido la atencion y el diagnéstico,
pero también, y en especial, la deteccidn
precoz y la prevencién, entendida ésta
como el intento de minimizar incipientes
aspectos susceptibles de consolidarse
como estructura autistica. Por este moti-
vo, hemos enfatizado el aspecto de ries-
go, ampliando los nifos y nifias tratados
ante sospechas constatadas de funciona-
miento mental autista y/o la aparicion de
signos de alarma.

Las ideas de riesgo y de precocidad
en la atencién van ligadas de manera in-
tima e indisociable. Como apunta acer-
tadamente Olives (2015): “En realidad,
diagndstico y tratamiento son procesos
que no se pueden separar tan claramen-
te”. En este sentido, ha sido un objetivo

primordial del Programa la
precocidad en la deteccion
del riesgo y en la atencidn
especializada, tanto o mas
que la precocidad en la
certeza diagnostica. Y jus-
tificdbamos esa urgencia
tanto por la necesidad de
detener el probable proceso patoldgico
como por la necesidad de aliviar el dolor
mental y emocional que provoca el tras-
torno en los afectados y en el entorno
préximo (Brun, 2013). El encuadre de un
centro de atencién precoz permite y faci-
lita ese trabajo temprano y, sobre todo,
el trabajo relacional o el trabajo de la re-
lacion nifio/familia.

Ante la importancia del trastorno, era
nuestro convencimiento que las medidas
terapéuticas no se podian limitar a algu-
na de las areas afectadas, ni tampoco a
algunos de los momentos de la vida del
nifio ni tan sélo a algunas de las personas
que configuraban su realidad relacional.
Debiamos realizar un esfuerzo de asis-
tencia global que atendiera a los diferen-
tes protagonistas del caso y que atendie-
ra en los diferentes &mbitos y momentos
de la vida del nifio. La atencién a los di-
ferentes protagonistas del caso conecta
con ideas desarrolladas con anterioridad
(por ejemplo, Brun 2001, en el marco del
asesoramiento en la escuela: “La labor
consiste en ayudar a la persona —maes-
tra- que tiene que ayudar a la persona
-nifio- necesitada”). Pensamos que en
el tratamiento del autismo debemos in-
clinarnos a ofrecer una asistencia global,
que atienda también y de forma clara a
las personas (familia, profesionales) que
conviven directamente con estos nifios
para que puedan realizar mejor su labor.

1 Este articulo se public originalmente en el afio 2017 en Cuadernos de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, 63, 63-74
(Revista de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, SEPYPNA. Madrid).

2 se utilizara el genérico masculino (los nifios) para referirse a nifias y nifios.

3 CDIAP significa Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Precoz.

4 DAPSI significa Deteccion, Atencion, Prevencion y Soporte a la Infancia.

Consideramos que las repercusiones del
trastorno afectan no sélo al nifio sino
también —y de manera significativa- a las
personas que lo cuidan y que estas per-
sonas necesitan ser auxiliadas para poder
realizar su funcién cuidadora. Debemos,
en definitiva, “cuidar a los cuidadores”.
Por tanto, priorizamos en el Programa
la asistencia al nifio y a su familia, pero
también a los cuidadores, educadores,
maestros, sin olvidar -y a esta cuestidn
dedicamos un considerable esfuerzo en
tiempo- a los profesionales del CDIAP
que les atendian. Profundizamos en
aquello que incidia de manera directa en
la capacidad de comprension, la conten-
cién y el acompafiamiento de aquellos
que cuidan a los nifios.

Se nos presentaba, sin embargo, un
dificil envite si, desde el CDIAP, queria-
mos atender en los diferentes lugares
y momentos de la vida del nifio: casa,
guarderia, escuela ordinaria, espacios de
actividades varios. No podiamos menos
que estar de acuerdo con Lasa (2005)5
en su sefialamiento de los requisitos de
un tratamiento eficaz en el autismo, en-
tre ellos la precocidad, pero también la
intensidad. En este sentido, llevabamos
tiempo trabajando conceptos como ‘am-
biente terapéutico’ (Corominas, 1994)6
o ‘institucién como un todo terapéuti-
co’ (Brun, 2014). Valordbamos que la
atencidén al trastorno no se resolvia con
un tratamiento puntual y determinado,
sino que era necesario también un trato
(que no una terapia) adecuado, extensi-
ble a los diferentes momentos de la vida
diaria. Para ello, como apuntdbamos, de-
dicamos de manera preferente nuestro
empefio terapéutico al acompafiamiento
a las familias, al asesoramiento a las es-
cuelasy a la supervision a los terapeutas7
, en la conviccidn de que ese trabajo no
sélo los facultaba para poder cuidar me-
jor sino que a la vez fomentaba ese trato
adecuado hacia el nifio en aquellas per-
sonas que, desde diferentes ambitos y
lugares, convivian con él. Defendiamos,

y defendemos, que la mejora aparece a
partir de un tratamiento integral y de un
trato adecuado.

Proyectamos un Programa que ofre-
ciera una atencion continua, revisable e
individualizada. A la vez, pretendiamos y
buscdbamos un trabajo coordinado de las
intervenciones de los diferentes profesio-
nales dentro del CDIAP (psicoterapeutas,
neuropediatras, trabajadoras sociales,
logopedas, fisioterapeutas, personal te-
rapéutico de apoyo domiciliario y otros)
y con los servicios y profesionales exter-
nos. En ello influyd, asimismo, el interés
por facilitar a las familias la resolucidn
de las diferentes necesidades suscitadas
por el trastorno. El Programa trabajé
también en la sensibilizacién y formacién
de aquellos profesionales que cuidaban

de los nifios y, en especial, de aquellos
que pudieran realizar una deteccién mas
temprana mediante conferencias, cursos
y asesoramientos. En el ambito de la di-
vulgacién, en los afios 2013-2014, se pu-
blicaron cuatro Newsletters sobre temas
relacionados con la atencidn a nifios con
TEA: trabajo domiciliario, comunicacién
y lenguaje, escolarizacién (ordinaria, es-
pecial y compartida). La concrecién de
todas estas ideas y objetivos se realizé a
partir de un disefio de recursos, aplica-
dos en funciéon de la valoracion de cada
situacion; es decir, utilizados en aquellos
puntos que cada caso y cada momento
del caso requirieran. Dentro de este dise-
fo, existian unos recursos directos en la
atencién a los usuarios -nifios y familia-
(fig. 1) y otros indirectos (fig. 2). La inno-

(fig. 1) RECURSOS DIRECTOS DEL PROGRAMA AGIRA

»Seminarios y conferencias de formacion

»Seguimiento y valoracion del caso

(fig. 2) RECURSOS INDIRECTOS DEL PROGRAMA AGIRA

muchos de los aspectos de la elaboracién del Programa AGIRA.

casa como en el colegio o la guarderia” (Corominas, 1994).
7 Las supervisiones se realizaban por parte de uno de los dos directores del Programa, que ejercia de coordinador del caso.

La imprescindible declaracidon de Alberto Lasa en el congreso de SEPYPNA de A Coruiia, en el afio 2005, ha servido de inspiracion en

“El autista puede mejorar evidentemente con una psicoterapia, pero es indispensable que viva en un ambiente terapéutico, tanto en
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vacion de los directos estaba en relacion
a una mayor duracién e intensidad del
tratamiento y a la creacién de grupos de
trabajo. Se incluia la atencién domicilia-
ria. Los indirectos redundaban en el ase-
soramiento, supervision y sensibilizacion.

Alguno de estos recursos, fueran di-
rectos o indirectos, se utilizaban en todos
los casos (recursos fijos), otros se utiliza-
ban en funcién del caso y del momento
del caso (recursos variables). Los recursos
fijos estaban, légicamente, presentes en
el funcionamiento previo del CDIAP, pero
se sistematizaron para todos los nifios del
Programa (fig. 3). El asesoramiento a las
escuelas podia ser llevado a cabo por la
propia terapeuta, acompafiada o no por
el coordinador del caso del Programa o
por éste en solitario (en ocasiones mds
puntuales).

Los recursos variables formaban par-
te de esa bolsa de recursos que se utili-
zaba en funcion del disefio de actuacion
terapéutica del caso y de las sucesivas
revisiones (fig. 4). En algunos casos, se

(fig. 3) RECURSOS FIJOS DEL PROGRAMA AGIRA

utilizaron recursos que ya existian en
el funcionamiento ordinario del CDIAP,
como las intervenciones sociales o lo-
gopédicas, también el grupo de piscina,
atendido por una fisioterapeuta. En otros
casos, se cred el recurso, como la aten-
cién domiciliaria o el grupo de padres.
Por ultimo, se debian crear y desarro-
llar unas estructuras internas en el cen-
tro que permitieran la realizacion de los
objetivos expuestos. El Programa AGIRA
(destinado a los nifios de 0 a 6 aflos y a
sus familias, atendidos en las zonas que

(fig. 4) RECURSOS VARIABLES DEL PROGRAMA AGIRA

implementaron el Programa) no hubiera
podido salir adelante sin la apuesta y el
esfuerzo del CDIAP Granollers, que pro-
porciond y facilito la estructura necesaria
para desarrollar el Programa. Un esfuer-
zo que probablemente hubiera sido in-
viable en los afios posteriores de recortes
de servicios publicos.

El programa dispuso, ademds, de un
grupo interno de investigacién y elabora-
cién de proyectos 8 y tuvo la fortuna de
contar con la supervision del Dr. Jorge
L. Tizdn desde el afio 2009. El Programa
AGIRA se cerré definitivamente en marzo
del afio 2015 en el CDIAP Granollers.

NUMEROS

Aunque el interés primordial siempre y
desde su creacion ha sido el asistencial,
el Programa AGIRA ha generado una se-
rie de datos interesantes, mas alla de su
valor estadistico, por las reflexiones que
puedan aportarnos a nivel cualitativo y
preventivo. Queremos destacar la im-
portancia de disponer de una base de
datos que nos permite trabajar sobre el
100% de la poblacién atendida. Expon-
dremos aqui los nimeros y dejaremos
para una posterior ocasion una reflexion
mas sosegada. Nos centraremos en los
datos obtenidos desde la creacién del
Programa en julio de 2007 hasta el mes
de diciembre de 2014 en los dos CDIAP
embrién de la experiencia, Granollers y
Caldes.

En el tiempo que abarca esta reco-
gida de datos (julio 2007- diciembre
2014), fueron atendidos en el Programa
AGIRA un total de 280 niiios, de los cua-
les 198 ya habian sido dados de baja a
diciembre de 2014, manteniéndose la
atencién a los restantes 82 (fig. 5). La
distribucidon por sexos supera levemen-
te las estadisticas habituales de 4 nifios
por cada nifia, situando los porcentajes
en un 16,1% de nifas por un 83,9% de
nifos (fig. 6). La ampliacién de la asis-
tencia a nifios en riesgo podria justifi-
car esa mayor presencia de varones en
nuestro programa, dada cuenta de la

mayor gravedad de los casos en nifias.

A la cifra de 82 casos atendidos en el
Programa AGIRA a fecha de diciembre
de 2014, debemos sumar los 16 del CS-
MIJ° Granollers de referencia y los 9 del
centro de educacion especial Montse-
rrat Montero que atiende los nifios de la
Zona, en ese mismo momento 10 cabela
posibilidad de que exista algin caso mas
no detectado o que esté atendido en un
servicio privado, pero entendemos que
se trataria de casos aislados que no va-
riarian significativamente las cifras de las
que disponemos. Esa suma de 107 casos
sobre una poblacion total de 17.785 ni-
fios de 0 a 6 afios en la zona atendida,
nos lleva a una prevalencia de un caso
cada 166 nifios (fig. 7a y 7b). Debemos
remarcar una salvedad, en la misma linea
gue mencionabamos con anterioridad. El
Programa AGIRA atiende también nifios
en riesgo, no sélo nifios diagnosticados,
por lo que es presumible que esa cifra se
redujera en parte con un criterio de diag-
néstico estricto y por tanto la prevalencia
fuera menor. A pesar de ello, los datos
de una prevalencia de 1/166 concuerdan
con los datos generales barajados por la
comunidad cientifica. Comin (2015) hace
referencia en un reciente articulo a que
“Hemos visto a lo largo de multiples ar-
ticulos sobre prevalencia y autismo que
la cifra sobre trastornos del espectro del
autismo se mantiene entre los 1/150 a
1/175, existiendo zonas donde los datos

8 Denominado AGIRA 2.0 y formado por Rafael Villanueva, Josep M2 Brun, Mireia Pardo, Sandra Naya, Susanna Olives y Nuria Aixandri.
9 Las siglas CSMIJ responden a Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil
0 Agradecemos a Daniel Cruz (coordinador CSMIJ Granollers) y a Anna Cabot (psicéloga CEE Montserrat Montero) la facilitacién de los datos.

pueden variar, tanto al alza como a la
baja, pero que la media se queda en esa
cifra”.

Cabe destacar también como dato
relevante que la cifra de 82 nifios atendi-
dos supone el 11,4% de los casos totales
asistidos en aquel momento en los CDIAP
Granollers y Caldes, cantidad nada des-
defiable y que remarcaria el impacto del
trastorno y la dedicacidn que exige en los
centros publicos de salud.

El tiempo necesario para la consoli-
dacién del engranaje del Programa den-
tro de los CDIAP nos lleva a no conside-
rar, por poco fiables, algunos datos de
los primeros tiempos que, en este caso,
nos podrian ayudar a descubrir si esa
prevalencia ha sufrido cambios con los
afios. En el mismo articulo mencionado,
Comin (2015) recoge cémo la prevalen-
cia se ha mantenido estable en paises
como Suecia (Lundstrom et al., 2015),
Dinamarca (Hansen et al., 2014) y Gran
Bretafia (Taylor et al., 2013), a pesar de
que la apariencia en la practica clinica pu-
diera llevarnos a presuponer lo contrario:
“Cada vez mds vemos como la tan lleva-
da epidemia parece no ser tal, aunque la
duda sobre si hace 70 afios realmente ha-
bia tantos casos como hoy quizd siga en
el aire”. La incidencia anual de los casos

(fig. 6) DISTRIBUCION POR SEXOS

(fig. 5) NUMEROS TOTALES

nuevos atendidos en los CDIAP promedia
37 en los primeros afios del Programa
(2009-2011) para aumentar a 46 los ul-
timos afios (2012-2014). Sin embargo, in-
terpretamos esta diferencia como conse-
cuencia de una mayor deteccién interna,
por los propios profesionales del CDIAP,
con el paso del tiempo y con la mayor im-
plantacién del Programa, en especial en
aquellos casos con una sintomatologia
menos definida y donde el factor riesgo
es el predominante (fig. 8).

El grafico que indica el nimero de
casos segln la edad de la primera visita
en el CDIAP de los nifios atendidos en el

(fig. 7a) POBLACION ATENDIDA

Programa presenta, como era de espe-
rar, una figura en campana que tiene su
pico en el tercer afio. La primera visita
estd estrechamente relacionada con la
verdadera deteccidn y con aquellos ele-
mentos que despiertan en la familia la
suficiente preocupacién como para lle-
varles a consultar. Por lo tanto, debiera
-y asi sucede- existir un paralelismo con
los motivos de demanda. A la vez, uno
de los objetivos implicitos del Programa
AGIRA residia en el poder disminuir la
edad de la primera visita, lo que signi-
ficaria que el trabajo de sensibilizacién
externa habia ayudado a una deteccién
mas precoz y, en consecuencia, a posibili-
tar una actuacién en estadios anteriores.
La edad promedio de la primera visita

en el CDIAP de los nifios atendidos en el
Programa es de 28,2 meses en diciembre
de 2014 y, aunque disminuye mas de un
mes desde los 29,3 de 2009, se mantiene

estable desde el afio 2010 y desmiente lo
que parecia una tendencia esperanzado-
ra los primeros afos, alcanzando los 27,3
meses (2011). Dicho en otras palabras,
las medidas de sensibilizacion externa
desarrolladas en el Programa AGIRA no
modificaron significativamente una de-
teccién mas precoz o una demanda de
asistencia mas temprana. Cabe también
considerar que estos programas de sen-
sibilizacién necesiten mas tiempo para
provocar cambios manifiestos. Mantene-
mos el dato de diciembre de 2008 (23,5
meses) no por su valor comparativo sino
porque su significativa diferencia con los

datos posteriores parece responder al
cambio producido de la consideracién
exclusiva de los nifios con diagnéstico de
TEA al afiadido también de aquellos en
riesgo que, deducimos, llegan mas tarde
al CDIAP por la menor claridad de su sin-
tomatologia (fig. 9).

La diferencia de edad en el momento
de esa primera visita en funcién del sexo
es significativa (24,3 meses en las nifas
por 28,9 en los nifios) y apunta de ma-
nera directa a la mayor gravedad de los
casos en las nifias que comporta que la
sintomatologia sea mas exuberante en
ellas y que la demanda de atencién se
solicite cuatro meses y medio antes, de
promedio (fig. 10).

Explicdbamos antes que los casos de
demanda de visita en el CDIAP de los
nifios atendidos en el Programa AGIRA
experimentaban un aumento hasta el
tercer afio de vida para luego ir dismi-
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(fig. 7b) PREVALENCIA

nuyendo. Asi, la demanda en el tercer
afio de vida comporta casi el 42% de los
casos. La suma acumulativa hasta esos
treinta y seis meses es del 78%. Menos,
pues, de una cuarta parte de los casos
consulta por primera vez a partir de los
tres afios (fig. 11).

En el Programa AGIRA recogimos
los motivos de consulta expuestos por
los padres en una primera llamada al

16

coiaptt (fig. 12). Es evidente que esos
motivos podian ser -y, de hecho, solian
ser- mas de uno. Mas adelante, el tera-
peuta podia repensar con los padres so-
bre aquellos que alarmaban mas a la fa-
milia y aquellos que preocupaban mas al
profesional. Los datos avalan, sin ningln
tipo de dudas, la percepcidén previa de
que el mayor desencadenante de preocu-
pacion y, por ende, de consulta es la au-

=== Poblacién total AGIRA
==@== |ncidencia en AGIRA

30 38 34

280

53

(fig. 8) POBLACION E INCIDENCIA
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a4 42
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sencia, retraso o distorsion del lenguaje.
En mas de la mitad de los casos (53,2%)
el lenguaje es el motivo de consulta y, a
una considerable distancia, encontramos
el segundo motivo referido, los proble-
mas de relacién (18,2% de los casos). Los
motivos de consulta varian, obviamente,
segun la franja de edad (remitimos a una
posterior publicacién el estudio de ese
dato), pero no existe duda de que esa
predominancia en el motivo de deman-
da se relaciona directamente con el pico
de consulta. Podemos adelantar que, en
el tercer y cuarto afio, la demanda por la
preocupacién en el lenguaje roza el 70%
de los casos.

Uno de los factores clave a la hora
de determinar la validez de un Progra-
ma como el que llevamos a cabo durante
casi ocho afios en los CDIAP de la zona
es si su implantacidn aporta una mejora
significativa en la poblacién a la que va
destinada y en el trabajo de los profesio-
nales que atienden a esa poblacién. Falté
por realizar un estudio sistemdatico de las
percepciones de los familiares y de la in-
fluencia del Programa sobre su calidad de
vida. En el mes de julio del afio 2014, sin
embargo, se realizd una encuesta ané-
nima entre los profesionales del CDIAP
en la que se preguntaba por la utilidad
de algunos servicios del Programa y que
arrojé una valoracion de 3 puntos sobre
3 para el servicio del grupo de madres/
padres; una de 2,8 puntos para los ser-
vicios de supervisién, acompafamiento a
las escuelas, atencion domiciliaria, acom-
paflamiento a las terapeutas y formacion
extra y una de 2,6 para el de diagndstico.
En las preguntas abiertas, los profesiona-
les valoraban mayoritariamente que ha-
bian sido de gran ayuda dos aspectos del
trabajo del Programa: el acompafamien-
to (el sentirse acompafiados) en los casos
y una mayor comprension del trastorno y
de los nifios tratados.

Disponemos, ademas, de otro regis-
tro que puede aludir a una valoracién del
peso y contribucion de la experiencia: los
motivos de baja del Programa AGIRA (fig.
13a). Cabe mantener toda la prudencia y
contextualizar el dato en su verdadera di-
mensién, atendiendo a que la poblacién

11 En este caso, como en muchos otros, debemos agradecer la participacion de Olga Muntsant como secretaria del equipo.
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(fig. 9) EVOLUCION DE LA EDAD DE LA PRIMERA VISITA AL CDIAP (en meses)

asistida se amplia a una concepcién de
riesgo y a que no disponemos de estadis-
ticas sin la aplicacion del programa con las
que poder comparar nuestros datos. Por
lo tanto, sin ninguna pretensién estadis-
tica y si referencial, observamos que un
poco mas de la mitad de los casos causan
baja sin haber podido revertir los signos
que apuntan al trastorno autistico. En un
45,5% de los casos, la baja del Programa
se produce como consecuencia de la baja
en el CDIAP por haber alcanzado la edad
maxima de atencidn (otra reflexion seria
cdmo las diferentes politicas atentan mas
0 menos a la extensién o recorte de esa
edad mdaxima). Otro 5,5% causa baja por

(fig. 10) EDAD EN LA PRIMERA VISITA AL CDIAP POR
SEXO (en meses)

el paso del nifio a la Educaciéon Especial
(incompatible con el mantenimiento de la
atencién en el CDIAP), manifestacion pal-
maria de la gravedad en el hecho de que
la afectacién imposibilita la incorporacién
a una escolarizacion ordinaria. Por el con-
trario, casi una cuarta parte de los casos

(un 22,7%), causa baja en el Programa al
haber desaparecido los signos de riesgo
de autismo que los llevaron a ser inclui-
dos. Sin que ello implique la desaparicién
de otras caracteristicas que requieran
atencion, se descarta la evolucidén hacia
un trastorno autista. Y nos parece un dato
positivo, mds alld de desconocer cémo
hubiera sido su evolucién sin la implan-
tacién del Programa. Finalmente, el mo-
tivo de baja del ultimo cuarto de los casos
atendidos se reparte entre la decisidén
familiar y los abandonos, en fase diagnds-
tica o durante el tratamiento (16,6%), los
cambios de domicilio (6,1%) y el cambio
de diagndstico (3,5%). (fig. 13b)

En los ultimos tiempos del Programa
AGIRA iniciamos una reflexion, no resuel-
ta, sobre cdmo cuantificar la evolucion
de ese 45,5% de casos que causan baja
por haber alcanzado la edad maxima de
atencién en el CDIAP. Pues si bien es ver-
dad que considerdbamos que no habian
experimentado una mejora suficiente
como para afirmar que habian desapa-
recido los signos de riesgo de autismo o
del propio autismo, si que observdbamos
en la mayor parte de ellos una remisién
de los factores mas inhabilitadores, una
mejor relaciéon familiar, cambios impor-

50%
42%
40%
30%
26%

20% 18%

10%
10%

I -

oo [ ]
0-1 afio 1-2 afios 2-3 afos 3-4afios masded
anos

(fig. 11) PRIMERA VISITA AL CDIAP POR FRANJAS DE EDAD
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Lenguaje

Motricidad GG 15,4%
Atencion N 14,3%
Desarrollo IINEEGGN 11,8%
Conducta NG 8,6%
Falta de respuesta I 8,2%
Cuestiones médicas I 7,9%
Comunicacion [N 6,8%
Conductas extrafias I 5,7%
Prematuridad [N 5,4%

Contacto visual |l 3,9%

Relacion GG 18,2%

53,2%

(fig. 12) PRINCIPALES MOTIVOS DE CONSULTA

tantes en el modo de relacionarse con el
entorno e, incluso, cambios estructurales
que permitian augurar una mejor calidad
de vida y un prondéstico mucho mas espe-
ranzador. La pregunta que nos formula-
bamos era obvia: ¢Sélo la desaparicidon
total de los signos de riesgo de autismo
indicaba la validez del Programa? Para
los creadores de AGIRA, una mejora sig-
nificativa de las capacidades personales
y familiares y una disminucién del sufri-
miento que acompafia el entorno (tam-
bién profesional) justificaba, a la vez y sin
lugar a dudas, una estimacion positiva de
la implantacién del Programa.

Al hacer la comparativa entre sexos
sobre los motivos de baja (fig. 14), en-
contramos diferencias significativas que
apuntan en la misma direccion: la mayor
gravedad de los casos en las nifias. Por
un lado, el porcentaje de bajas por edad
limite (50% en nifias y 44,7% en nifios) y
por paso a educacion especial (10,7% en
nifas por 4,7% en nifios) es mayor en las
nifias y, por el otro, las bajas por la desa-
paricion de los signos es mayor en los ni-
fios en casi diez puntos porcentuales (un
24,1% por un 14,3%). Se aprecia también
una diferencia en el porcentaje de los
cambios de diagndsticos (7,1% en nifios
por 2,9% en nifas), que nos explicamos
por la mayor claridad de los signos preco-
ces en nifias, relacionada de igual mane-
ra con la mayor gravedad. En los porcen-

tajes de baja por decision familiar existe
también una diferencia entre sexos (7,1%
en nifias por 13,5% en nifios) que nos
puede llevar a la misma conclusion: re-
sulta mas facil no considerar preocupan-
tes o, incluso, negar aquellos sintomas
mas leves y abandonar el tratamiento.
Cuando cruzamos los datos de mo-
tivos de baja con el promedio de edad
de la primera visita en el CDIAP, descu-
brimos un resultado relevante (fig. 15).
Los nifios que son baja de AGIRA por
desaparicion de los signos de riesgo de

autismo, habian Illegado al CDIAP un pro-
medio de 7 meses antes que los que son
baja de AGIRA por edad (24,6 meses por
31,6 meses). La conclusion refuerza la,
por otra lado compartida, opinién de que
una atencidn mas precoz se relaciona de
manera directa con un mejor prondstico.
Y lo hace de manera concluyente dado
que el resultado es suficientemente claro
a pesar de la consideracién de que una
mayor gravedad va acompafiada de una
demanda y, en consecuencia, de una pri-
mera visita en el CDIAP mas temprana.
Explicdbamos al inicio del articulo los
recursos fijos y variables que aportaba
el Programa y como se disponia de es-
tos ultimos en funcién del criterio clini-
co y en relacidn al caso y al momento de
cada caso. Los nimeros nos indican (fig.
16) que el recurso variable mas utilizado
es la intervencion de la Trabajadora So-
cial (56,9% de los casos). Este elevado
porcentaje se explica, sobre todo, por la
informacion sobre las ayudas y subven-
ciones a las que los padres de estos nifios
tienen acceso y al acompafiamiento pos-
terior en el recorrido de su tramitacion
por parte de las trabajadoras sociales del
centro. La intervencién del logopeda se
utilizé en un 36,6% de los casos. En algu-
nas ocasiones las demandas de la familia
de una intervencién logopédica es tenaz.
No olvidemos que es la preocupacién por
el lenguaje la que ha llevado a la mayoria

o tratamiento)

Cambio de domicilio - 6%
Paso a Educacion Especial - 6%
Abandono (durante el diagnéstico . 4%

Cambio de diagndstico . 4%

Desaparicion signos de riesgo de autismo _ 23%
Decision familiar _ 13%

(fig. 13a) MOTIVOS DE BAJA DEL PROGRAMA

Desaparicion
de signos
23%

Mantenimiento
de signos

51%

.
(fig. 13b) MOTIVOS DE BAJA DEL PROGRAMA (11)

de los padres a solicitar la atencién del
CDIAP y no siempre es aceptada la difi-
cultad como parte de un trastorno mayor
que lo engloba. Por otro lado, el Progra-
ma AGIRA se beneficié —y se basé- en la
posibilidad de ofrecer a las familias el tra-
bajo conjunto de diferentes profesiona-
les. La intervencién del logopeda se cir-
cunscribia en la mayor parte de los casos
a unas consultas y a unas indicaciones.
Se incluyen en este porcentaje aquellos
nifios que participaron en los diferentes
grupos de lenguaje que se realizaron.
Un 10,6% de las familias se beneficiaron
de los grupos de madres y padres y un
11,6% del servicio de acompafamiento
terapéutico domiciliario (PTSD). De es-
tos dos ultimos recursos, daremos mas
detalles. En las estadisticas no se recoge,
por falta de fiabilidad, el porcentaje de
asesoramiento a las escuelas por parte
de los coordinadores de cada caso (fue-
ra acompanando a los terapeutas o sin
ellos), aunque la cifra rondaria el 30% si
nos atenemos a los datos recogidos hasta
el afio 2012.

A partir del afio 2011, se desarrollaron
grupos de madres y padres. Se trataba
de grupos mixtos (pedagdgico-terapéu-
ticos), que realizaron entre seis y siete

sesiones mensuales de una hora y cuar-
to. Los grupos estaban cerrados a nuevas
incorporaciones durante su transcurso y
eran conducidos por dos terapeutas. El
objetivo fue la creacidon de un espacio
para que los padres compartieran expe-
riencias e inquietudes sobre la crianza,
el entorno y el diagndstico. Iba dirigido a
padres con hijos entre tres y cuatro afos

gue estuvieran manteniendo una cierta
evolucion pero con un diagndstico de
autismo ya trabajado en el proceso tera-
péutico individual con ellos. Los temas se
enfocaban a partir del interés de las fa-
milias y eran recurrentes: la etiologia, el
prondstico, la escolarizacion, el lenguaje,
los hermanos y el entorno familiar, entre
otros. En los afios 2010-2014 se llevaron
a cabo cinco grupos, uno por ano, par-
ticipando veinticuatro familias en total
(fig. 17).

El Programa AGIRA dedicé un enorme
esfuerzo a un recurso que se convirtié en
el que mayor interés desperté entre los
profesionales del propio CDIAP y de otros
centros: el de la atenciéon domiciliaria.
Nos remitimos a la primera Newsletter
que el Programa edité en el afo 2013
para una mayor profundizacion sobre el
tema. Para realizar la funcién, se contd
con la presencia de un personal terapéu-
tico de ayuda o soporte domiciliario (a
partir de ahora, PTSD). La adjudicacién
de un PTSD respondia a una serie de cri-
terios (fig. 18). A partir de la sugerencia
del terapeuta o del coordinador del caso,
se estudiaba la viabilidad para poder
ofrecer y trabajar la propuesta con las fa-
milias. En todo momento se cuidaron to-
dos los pasos necesarios para que funcio-

Edad limite

Desaparicion signos de riesgo de autismo

Decision familiar

Paso a Educacion Especial

Cambio de diagndstico 3

Abandono (durante el diagnéstico
o el tratamiento)

Cambio de domicilio

5%

o,

R

4%
4%

6%

m Nifias m Nifios

50%
45%

14%
24%

7%
14%
11%

7%

7%

(fig. 14) MOTIVOS DE BAJA POR SEXO

12 Una parte importante de este trabajo lo realizé la Coordinadora de PTSD, Isabel Valls, encargada también de la seleccién del propio

personal de atencion domiciliaria.
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Baja por edad limite

Baja por desaparicion
signos riesgo de autismo

(fig. 15) PROMEDIO DE EDAD EN LA PRIMERA VISI-
TA AL CDIAP SEGUN MOTIVO DE BAJA

nara de manera adecuada un trabajo tan
delicado como es el de la presencia de un
terapeuta en el domicilio familiar'?. Ese
cuidado se extendié de forma especial al
personal que asistia al domicilio, desde el
aporte de una formacidn previa especifi-
ca a un seguimiento y supervision conti-
nuados del caso. La experiencia resulto,
en términos generales, muy exitosa. Se
llevaron a cabo 22 trabajos de asisten-
cia al domicilio que realizaron 16 PTSD
diferentes. La duracién media de la pre-
sencia en el domicilio fue de 17 meses.
El promedio de edad de los nifios en el
momento del inicio del trabajo de PTSD
fue de 3 afios y 2 meses (fig. 19a).

El nUmero y porcentaje de casos por
sexos (fig. 19b) nos verifica, una vez mas,
la mayor gravedad del trastorno en las ni-
fias. En la adjudicacién de PTSD, recurso
en el que la gravedad es un factor deter-
minante, fueron elegidas hasta un 31,8%
de nifias respecto al 16,1% total de nifias
dentro del Programa. Haciamos referen-
cia al acompafiamiento a los PTSD (en
justicia, deberiamos hablar de las PTSD,
pues de las 16 personas que realizaron
el trabajo domiciliario, 15 eran muje-
res), tanto en relacién a la supervisién
mensual individual del caso por parte del
coordinador del mismo, como a la super-
vision mensual en grupo de trabajo. Este

prsD [ 12 6%
Grupo de madres y padres - 10,6%

Grupo de piscina - 57%

Grupo de nii@s . 3,5%

(fig. 16) UTILIZACION DE LOS RECURSOS VARIABLES

grupo reunia a todas las PTSD que de-
sarrollaban la asistencia domiciliaria en
cada momento. Estaba abierto a las PTSD
de otros CDIAP que implementaron el
Programa, personal en practicas y al tera-
peuta del caso en alguna ocasion. El gru-
po de trabajo, que era conducido por los
dos coordinadores y directores de AGIRA,
funciond a partir de marzo de 2009 hasta
marzo de 2015. En ese tiempo, se realiza-
ron 62 sesiones (fig. 20).

REFLEXION FINAL
El desarrollo del Programa AGIRA duran-
te los Ultimos casi ocho nos ratifica en
la validez y conveniencia de un trabajo
basado en la comprensién del funcio-
namiento mental y relacional, el acom-
pafiamiento del entorno, la precocidad
en el tratamiento y la atencion al riesgo
en el mundo de los autismos. Un primer

(fig. 17) GRUPO DE MADRES / PADRES

Intervencion logopédica _ 36,6%

andlisis de los datos que se extraen de la
poblacién de 280 nifios y familias aten-
didas, confirma de manera empirica los
resultados de otros estudios sobre la
materia: una prevalencia entre 1/150 y
1/175 (1/166, en nuestro caso), una in-
cidencia mantenida en los ultimos afios,
una distribucién por sexo entorno a los
cuatro nifios por cada nifia o la gravedad
de los cuadros de las nifias sobre el de los
nifos. La edad promedio de la primera vi-
sita (los 28,2 meses) se corresponde con
el principal motivo de consulta (el len-
guaje en mas de la mitad de los casos).
Los motivos de baja del Programa hablan
de la desaparicién de los signos autisticos
en casi una cuarta parte de los nifios que
habian despertado alarma por su fun-
cionamiento mental. Finalmente, el cru-
ce del promedio de edad en la primera
visita con el motivo de baja aporta una
significativa diferencia de siete meses
que ilustra, sin ningun género de duda,
la vital importancia de la precocidad en
el tratamiento. Tenemos la confianza de
que un segundo nivel de analisis de los
datos mas particulares de la poblacién,
y el cruce entre si de las variables, se
traduzca en aportes significativos a te-
ner en cuenta en un mejor y mas precoz
acercamiento al cuidado y tratamiento
de los nifios diagnosticados de TEA y sus
familias. ®

(fig. 18) CARACTERISTICAS DEL RECURSO DE PTSD

(fig. 19a) DATOS PTSD

N2 casos

Total AGIRA PTSD

46

(fig.19b) NUMERO DE PTSD POR SEXO DE LOS NINOS
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CEE Folch i Camarasa, una escuela publica

unica en su especificidad

n el afio 1984, a rebufo de un momen-

to histérico muy determinado, inmer-
so en el cambio de un modelo puramente
asistencial a otro mas clinico y educativo,
menos generalista y mds especifico, un
grupo de profesionales y de madres y
padres de nifios afectados consiguen con
su esfuerzo y empefio que el Departa-
mento de Educacidn de la Generalitat de
Catalunya dé respuesta a la demanda de
creacion en Barcelona de un centro espe-
cifico para nifios y nifias que presentan a
la vez trastornos autistas y discapacidad
visual. El CEE Folch i Camarasa es una es-
cuela publica Unica por su especificidad.
Feli Manzaneda, su directora, que nos
hara de amable y entusiasta anfitriona
durante la entrevista, nos confirma que
es “la unica en toda Espafia con este per-
fil exclusivo de alumnado”.

Nos hemos encontrado de manera
fortuita en un bar cercano, antes de la
hora acordada. Feli nos presenta a la jefa

Equipo eipea*

de estudios, lolanda Martinez y, mientras
tomamos un cortado, recordamos ante-
riores colaboraciones profesionales y a
personas que han tenido un fuerte peso
en la escuela y que ahora ya no trabajan
alli, como Magda Sanmartin, Katy Homar
o Teresa Daussa.

Detras del CEE Folch i Camarasa ha
existido siempre pensamiento y cuida-
dos. Es un centro pensado para cuidar.
Pensado desde su creacién y desde su
arquitectura. El centro estd ubicado en el
barrio de Horta de Barcelona. En medio
de bloques de pisos, descubrimos un pe-
gueiio oasis de una sola planta, una alar-
gada edificacion con un patio abigarrado
de objetos de recreo infantiles entre ar-
boles y verdor. En ese patio, una especie
de remanso donde se detiene el tiempo,
y mientras esperamos la llegada de los
nifios, Feli y lolanda nos explican que la
primera directora (Magda Sanmartin) y el
arquitecto se encerraron en el despacho
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para disefar el edificio hasta el minimo
detalle en funcién de quienes iban a ser
Sus usuarios.

Feli nos sitla respecto a esos usua-
rios: “Un nifio autista puede llegar a
compensar visualmente su dificultad en
el procesamiento de la informacién del
entorno y esa herramienta le permitird
relacionarse y comunicarse de la manera
mds efectiva posible. Un nifio ciego ten-
drd la capacidad de compensar el déficit
visual con un procesamiento de la infor-
macién mds lento, mediante el tacto y el
oido principalmente y podrd alcanzar un
desarrollo normalizado con las ayudas de
accesibilidad que requiera. Sin embargo,
un nifio ciego autista tiene todas las li-
mitaciones propias de un déficit sensorial
aumentadas por las propias derivadas
del espectro autista ya que justamente
vive los dos canales de entrada de la in-
formacidn, tacto y oido, de manera inva-
siva”.

=
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En medio de bloques de pisos, descubrimos un pequefio oasis de una sola planta, una alargada edificacion con un patio abigarrado de objetos de recreo infantiles

entre drboles y verdor.

1 Texto redactado por Josep M2 Brun.

Nos interrumpimos para observar la
llegada de los nifios al centro en autocar.
La escuela atiende actualmente a veinti-
dés nifios, de los cuales casi la mitad son
de fuera de Barcelona. Todos los alumnos
llegan en transporte escolar. La entrada
es sorprendentemente silenciosa y tran-
quila. Uno de los niflos parece moverse
en un deseo ambivalente hacia el acce-
so a la escuela. Su educadora lo recibe
paciente, sin prisas, ante ese vaivén. Feli
pone palabras a lo que estamos obser-
vando: “Se trata de mantener la tranqui-
lidad, que entren en un espacio sereno,
seguro, con la persona de referencia... Se
intenta siempre que se dé esta alegria,
porque es como decir: yo estoy contenta
de que vengas... Alegria, pero con sere-
nidad”.

Alhilodelallegadayde con quiénrea-
lizan el transporte, nos van desgranando
aspectos no sdlo logisticos sino también
terapéuticos. El horario de los nifios es de
9:30 a 14:30 con sus maestras referentes
y de 14:30 a 16:30 con monitoras en acti-
vidades organizadas por el AMPA? y pro-
puestas y supervisadas por la escuela’ .
Aunque lo realmente remarcable es que
esas monitoras que acompafian a los ni-
fos en sus actividades extraescolares son

2 Asociacién de Madres y Padres de Alumnos.

las mismas que realizan el transporte.
Es decir, son ellas quienes reciben a los
nifios de sus padres, quienes escuchan
lo que les explican, angustias o porme-
nores, quienes los acompafian al cole-
gio para realizar después ese trabajo de
traspaso, también de informacion, a las
maestras que esperan en el colegio. A la
vez, esas maestras les transmiten por la
tarde lo ocurrido durante el dia y el ciclo
se cierra cuando ellas mismas acompa-
fan a los niflos de vuelta con sus padres.
Y si seguimos con el calendario, son las
mismas monitoras quienes realizan el Ca-
sal’ de verano, en el mes de julio, en el
tedrico periodo de vacaciones escolares.

Esas monitoras no sélo acompafan
a los nifios, también estdn con ellos, nos
cuentan. Se conocen, los padres las co-
nocen. La escuela va mas alld de velar
por que esas personas sean las mismas
(no siempre es facil conseguirlo. “Feli es
muy luchadora”, nos apunta lolanda con
una sonrisa cémplice), también las cuida,
las forma y acoge y atiende el malestar
y el desbordamiento que sus trabajos
les pueden ocasionar con el agravante
de una menor formacion. Las monito-
ras comparten espacios y tiempos en el
aula, ven como actuan y la comprension

gue realizan las maestras. Se trabaja en
el traspaso, verbal u observado, entre los
diferentes actores que cuidan a los nifios:
padres, maestras y monitoras. Y se con-
sideran todos esos traspasos como mo-
mentos terapéuticos.

Subyace una idea contintia de puente
que entrelaza, que facilita el camino. No
sélo en los traspasos. Pareceria que todo
el engranaje tiene como referente comun
esa idea de proceso: de lo terapéutico a
lo escolar, de lo individual a lo grupal, de
lo especifico a lo generalista. En algun
momento, ellas mismas se consideran y
definen como escuela puente: “Nuestro
recurso es muy especifico y muy intensi-
vo. Nuestra idea es acompanfar a los ni-
flos educativa y terapéuticamente en el
paso de una indiferenciacion con la que
suelen llegar a la construccion de un yo,
de una estructuracion, diferenciacion y
mentalizacion. Llegado ese punto, cuan-
do ya vemos evolucién, nos planteamos
si pueden estar en una escuela genera-
lista porque en nuestra escuela hacemos
un trabajo casi individual. Normalmente,
aqui nunca acaban la escolaridad obliga-
toria”.

Cae por su propio peso suponer, des-
pués de lo expuesto, que las entradas en
la escuela estdn especialmente pensadas
y cuidadas. Ellas le llaman Plan de Nue-
va Entrada. Como consta en uno de sus
trabajos publicados5 , “se trata de ofrecer
un espacio de acogida emocional (mds
terapéutico que educativo), si es nece-
sario a través de una intervencion indivi-
dual que permita un vinculo emocional y
afectivo muy fuerte y unas interacciones
ricas entre un solo profesional y el nifio,
lo que permitird iniciar un proceso mds
auténomo para conectar con el exterior
y, cuando sea posible, ir introduciendo
al nuevo alumno dentro de un pequefio
grupo acompafado del adulto como re-
ferente principal. Este primer momento
es también necesario para la familia”.
Las nuevas entradas duran el tiempo

3 Entre otras, musica (en el proyecto Mdsica a I’Abast, con Flor Inza y Queralt Prats), logopedia o actividades de movimiento con
fisioterapeutas. Son actividades que resultan dificiles de obtener en un entorno extraescolar ordinario por las caracteristicas de los nifios.

4 Campamento urbano.

5 “Historia d’una paradoxa” (2003), Magdalena Sanmartin y Catalina Homar.
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Feli Manzaneda, actual directora del centro, nos hard de amable y entusiasta anfitriona durante la entrevista.

que necesitan el nifio y la familia, explica
Feli. Mds adelante, y manteniendo ese
clima de seguridad afectiva, el entorno
social del alumno en el centro escolar se
ird abriendo y el alumno se podra orien-
tar hacia este entorno organizado de tal
manera que pueda llegar a una percep-
cion integrada del espacio que le rodea.
Siguen: “Sélo cuando se haya alcanzado
este proceso inicial, se podra ayudar al
alumno a emprender el dominio de este
entorno, que todavia no habia podido
interiorizar o lo habia hecho de manera
parcial”. Serd entonces cuando entren
otros adultos en su mundo (educadores,
especialistas, monitores) y se ampliara el
cuadro de actividades que se le ofreceny
se agrupan en Entornos de Trabajo.
Estos entornos son los ejes vertebra-
dores de la atencidn especializada en el
centro. Nos los enumeran: movilidad
y orientacion, estimulacion visual, co-
municacion total, percepcion haptica,
psicomotricidad, alimentacidén, musica.
Aunque, mas alld de estos espacios dife-

renciados, entendemos que los concep-
tos sobre los que verdaderamente pivo-
ta la escuela son los de trabajo global,
presencia transversal, adaptabilidad y
criterio de comprension, que impregnan
todas las actividades, actitudes y mo-
mentos. Feli apunta: “El aprendizaje no
es organico sino secuencial y debe estar
acompafiado siempre por la persona re-
ferente que le ayudard a atreverse a ex-
plorar su entorno”. Una vez mas, la idea
de acompafiamiento.

El CEE Folch i Camarasa es un centro
pequefio, con solamente cuatro aulas® .
Los criterios de agrupacion contemplan
diversos aspectos: la edad, la continui-
dad de las tutorias al menos dos afios
(sobre todo, los primeros dos afios), las
nuevas entradas, las posibles incompati-
bilidades entre nifios... Pero también la
posibilidad de combinar la presencia de
tutoras “veteranas” en cada uno de los
grupos (en especial, los mas fragiles) con
la integracion de personal nuevo, al que
procuran una entrada progresiva en los

grupos mas consolidados. En cualquier
caso, remarcan que como en todas las
escuelas especiales los elementos que in-
tervienen en las agrupaciones dependen
de muchos factores, que los criterios no
son rigidos y que el pequefio nimero de
niflos que atienden no da lugar a mucho
margen de maniobra.

Visitamos las aulas vacias -respeta-
mos la privacidad de aquellas en las que
se estd trabajando-, que le sirven a Feli
para irnos exponiendo las diferentes ac-
tividades que se realizan en ellas y los
materiales que se utilizan. Nos sorpren-
demos buscando los ‘calendarios’ de los
que ella nos esta hablando hasta que
nos sefiala unas cajitas tridimensionales
que guardan un objeto relacionado con
la actividad que toca. Nos muestra las
rifoneras que llevan los nifios y que les
sirven de recordatorio de la labor y del
momento del dia en que se encuentran.
La importancia del tocar para saber, del
poderse ubicar en el espacio: “No sélo la
movilidad es muy importante, sino tam-

6 Ocho unidades agrupadas en cuatro aulas para poder garantizar la atencion en cotutoria por parte de los profesionales referentes.

bién la orientacion, que puedan construir
la imagen mental, que adquieran un gra-
do de autonomia en el desplazamiento”,
enfatiza Feli.

Nos traspasan la importancia del tra-
bajo de percepcion hdaptica para estos
nifios que no quieren tocar, pero nece-
sitan hacerlo para reconocer el entorno.
Catalina Homar, en un trabajo del CEE
Folch i Camarasa titulado “Mirar amb les
mans. De la sensorialitat a la Percepcid
Héptica7”, del afio 2003, escribe: “Pode-
mos describir la percepcion tdctil como
un proceso pasivo (dejarse impresionar)
que podriamos describir como ‘me doy
cuenta de que alguien o algo me toca’ y
la percepcion hdptica como un proceso
activo que podriamos describir como ‘sé
que estoy tocando algo o a alguien’y en
el que se produce un funcionamiento in-
tegrado de dos subsistemas: el tacto y la
cinestesia; este funcionamiento intencio-
nal consiste esencialmente en la busque-
da activa de informacion relevante, reali-
zada a partir de la actividad exploratoria

de las manos en su funcionamiento natu-
ral (funcionamiento de las dos manos en
movimiento: es decir, la esterognosia ma-
nual)”. Y, en otro lugar del mismo traba-
jo, leemos: “Desde el primer proyecto del
centro, la acogida emocional del alumno
es uno de los rasgos fundamentales que
garantiza la calidad de relacién que se
le pide al profesional que interviene. Por
tanto, todo el trabajo de relacion emocio-
nal a través del tacto, o mejor ‘del contac-
to, se debe situar también como trabajo
previo de éste dedicado a la organizacion
de las sensaciones tdctiles”. Para concluir:
“El tema actual de la investigacion en el
centro se ha concretado en el paso de la
sensorialidad tdctil a la percepcion hdp-
tica, dicho de una manera mds centrada
en los alumnos que deben alcanzar los
objetivos del proyecto: Aprender a mirar
con las manos. Aprendiendo a ‘mirar con
las manos’, el alumno tiene que llegar a
interesarse en descubrir el mundo que le
rodea y en tener el deseo de comprender-
lo. Paso a paso, podrd llegar a descubrir

el calor de otra mano, la forma de la cara
de la madre, a comprender la permanen-
cia del objeto, a utilizar cada objeto de
manera funcional, a entender conceptos
del espacio y las relaciones entre los obje-
tos, a integrar el esquema corporal, etc.”.

Pero Feli, asimismo, quiere dejarnos
claro que “no sélo hablamos de la nece-
sidad del trabajo de percepcion hdptica
que facilite un contacto con el entorno
que permita extraer la informacion que
procesardn de manera analitica para
compensar la falta de la capacidad in-
tegradora de la vision. También es nece-
sario trabajar una serie de dificultades
y limitaciones asociadas, ya que suele
producirse un retraso importante en el
procesamiento de la informacion, una
extrema defensividad tdctil y auditiva,
dificultad en las transiciones, rigida ad-
hesion a las rutinas, evitacion o deficien-
cia cualitativa en la interaccion social,
desarrollo atipico en el lenguaje... lo que
requiere un trabajo de comunicacién to-
tal”. Y detalla: “oral, de signos, objetos,

Feli Manzaneda y Marta Sdnchez nos explican que el edificio se proyectd hasta el minimo detalle en funcion de quienes iban a ser sus usuarios.

7

“Mirar con las manos. De la Sensorialidad a la Percepcion Haptica”.
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fotografias, pictogramas... un trabajo
de estimulacion auditiva, de integracion
sensorial, el trabajo de la movilidad para
ayudarles a crear imdgenes mentales de
su entorno, el trabajo de aceptacion del
contacto fisico para lograr aceptar la
técnica de guia vidente y de exploracion
tactil...”.

Durante el recorrido, nos encontra-
mos con la cocinera (destacan la impor-
tancia de tener cocinera propia dadas
las frecuentes dificultades en la alimen-
tacion entre su alumnado). También, con
las dos fisioterapeutas, Nuria Martinez y
Marta Jauma, adscritas a los EAP 8 de la
zona, que trabajan en el centro dos ma-
fianas a la semana una de ellas y una ma-
fiana la otra, coincidiendo ambas un dia,
justamente en el que estamos. Nos co-

La importancia del tocar para saber, del poderse situar en el espacio: “No sélo la movilidad es muy importante, sino también la orientacion, que puedan construir
la imagen mental, que adquieran un grado de autonomia en el desplazamiento”, enfatiza Feli.

mentan su trabajo y mencionan la ayuda
que reciben de Marta Sanchez, quien se
incorpora a la comitiva, en la compren-
sion del trastorno autista. Marta perte-
nece al SAPCEE 9, un servicio ofrecido
por la escuela especifica Vil-la Joanalo,
y trabaja en el centro una mafana quin-
cenalmente. Esa mafiana esta muy solici-
tada, pero accede amable a explicarnos
en qué consiste su trabajo en la escuela
Folch i Camarasa: “Mi funcion bdsica es
acompaiiar a las tutoras, maestros y tra-
bajadores de la escuela. Ellos estdn en
primera linea y mi funcién es ayudarlos
a entender qué le pasa al nifio. En el dia
a dia es dificil encontrar la distancia para
poder pensar qué le pasa al nifio o a la
familia o poder pensar en todo lo que
mueve un caso. Mi funcion es esa: poder

acompafar a los profesionales”. Marta
no trabaja de forma directa con los nifios
o con las familias, aunque si, de manera
puntual, puede acompanfiar a la tutora en
alguna entrevista con la familia. Admite
gue quien verdaderamente conoce al
nifio y quien es el nexo con la familia es la
tutora. Marta mantiene también un con-
tacto frecuente con Feli como directora.

En torno al CEE Folch i Camarasa se
congregan muchos profesionales exter-
nos, en un trabajo indirecto imprescin-
dible, como los que acabamos de men-
cionar. La especificidad requiere visiones
especificas, ayudas concretas y especia-
lizadas. Y légicamente los asesoramien-
tos en los campos de la ceguera y del
autismo son ineludibles. Ana Rodriguez
acude todas las semanas, y desde hace

8 Equipo de Asesoramiento Psicopedagogico, dependiente del Departamento de Educacion de la Generalitat de Catalunya. En este caso
en concreto, el EAP de Horta y el EAP de Sant Andreu.

9 Servicio de Atencion Psicoldgica a los Centros de Educacién Especial.

10 ver Revista eipea, nimero 3 (noviembre 2017). www.eipea.com

Nos traspasan la importancia del trabajo de percepcion hdptica para estos nifios que no quieren tocar, pero
necesitan hacerlo para reconocer el entorno.

aflos, como coordinadora del Programa
PADIVAY de la Asociacién DINCAT®? y
la Organizacion ONCE™. Ella es psicélo-
ga y atiende individualmente a familias,
observa grupos, supervisa a las tutoras y
organiza sesiones clinicas de grupo para
tratar diversos temas de interés sobre las
aulas. La comprensién del mundo de los
autismos viene de la mano de dos profe-
sionales de prestigio del Centro Educativo
y Terapéutico Carrilet 14, Balbina Alcacer
y Monica Recio, que realizan observacion
de alumnos y supervision a las tutoras y
especialistas, ademas de sesiones de ar-
teterapia esta Ultima y asesoramiento en
el trabajo de percepcion haptica.

El psiquiatra del CSMIJ 15, Victor Ba-
rrau, acude una vez al mes al centro, pero
destacan su disponibilidad para casos de
urgencia. El equipo del CREDAC*® y el del
EAP (psicopedagoga y trabajadora social)

11

de la zona intervienen también, sin olvi-
dar el convenio que tienen suscrito con
la ONCE. Todo ello no quita que reivindi-
quen la presencia en plantilla de profe-
sionales como psicélogos, logopedas o
enfermeros al entender que son precisos
en el trabajo del dia a dia.

Un esfuerzo afadido, pero necesario,
es la consecucion de un discurso Unico y
coordinado entre tantos profesionales,
que no dificulte el trabajo de las maestras
y que no desoriente a las familias o a los
nifos: “Para evitar confusiones y descon-
fianzas”, apunta Marta Sanchez, “aparte
del beneficio de no duplicar recursos”. Ex-
plican ejemplos de mejoras importantes
a partir de esa colaboraciéon entre profe-
sionales. Coincidimos en la importancia y
ventajas del trabajo en red.

Los discursos de Feli, lolanda y Mar-
ta vienen salpicados de referencias a las

familias. Hemos mencionado con ante-
rioridad el esmero en los traspasos, el
acompafamiento en las nuevas entra-
das donde los padres asisten con sus
hijos como minimo la primera semana,
conocen a quienes van a ser sus referen-
tes, momento que sirve para empezar a
construir una vinculacion, establecer una
confianza. En este periodo de entrada es-
tan siempre acompafiadas por Ana Rodri-
guez, psicdloga especializada en familias
de personas con discapacidad, “obligato-
riamente diriamos, por protocolo”, apos-
tilla Feli.

Las familias no son del barrio, no
acompafan a sus hijos a la escuela, les
separa un transporte escolar. Tampo-
co coinciden entre si. En un intento por
paliar estas distancias, utilizan con fre-
cuencia el teléfono, la libreta de comu-
nicacion que viaja de casa a la escuela y
viceversa. Se establecen tres entrevistas
minimas durante el curso. Se organizan
dos encuentros anuales en los que las fa-
milias son invitadas a las actividades del
centro para que, entre otras cosas, se co-
nozcan entre si. Otras propuestas no han
cuajado, nos explican, como la creacion
de un grupo de padres en el que pue-
dan trabajar con la psicdloga las viven-
cias dolorosas de su situacion; la mayor
parte de familias prefieren ser atendidas
individualmente. Nos elogian el trabajo
y esfuerzos de las diferentes juntas de la
AMPA escolar, la ultima constituida hace
dos afios.

Reflexionamos durante la entrevista
sobre las vivencias de los padres acerca
de la comorbilidad en las dificultades
de sus hijos, del peso de lo fisico y de lo
psiquico, del dolor del rechazo o de la
aparente indiferencia que viven con sus
hijos, de los diagndsticos tardios de au-

El Programa PADIVA es fruto de un convenio entre DINCAT y fundacion ONCE, atiende a personas con discapacidad intelectual y

visual grave, o ceguera en el ambito de Cataluiia. Se encarga de integrar a las personas en los recursos adecuados a su discapacidad,
de asesorar a los profesionales que trabajan con ellos y de dar apoyo a sus familias.

12

Se trata de una organizacion empresarial sin animo de lucro que agrupa entidades de iniciativa social, no lucrativas y de ambito

catalan, que atienden a colectivos de personas en situacion de vulnerabilidad o riesgo de exclusidn, principalmente personas con

discapacidad intelectual y del desarrollo.
13

14
15
16

Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil.

Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles.
Ver Revista eipea, nimero 3 (noviembre 2017). www.eipea.com

Centro de Recursos Educativos para Deficientes Auditivos.
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tismo por las analogias entre la ceguera
congénita y el funcionamiento autista,
del doble duelo que deben realizar mu-
chos padres, con frecuencia con diagnods-
ticos que llegan separados en el tiempo.
También, de que en muchos casos la pri-
mera separacion entre madre o padres e
hijo se da con la entrada a la escuela.

En un momento determinado, pre-
guntamos algo que nos despierta curio-
sidad. Dado que se trata de un centro tan
especifico y Unico, parece logico pensar
que debe de ser una escuela muy solici-
tada. ¢Cémo es que tienen cubiertas so-
lamente 22 plazas? ¢Se trata de una limi-
tacién voluntaria de cara a mantener la
sostenibilidad del proyecto? La respuesta
nos deja perplejos: no hay mas deman-
das. Feli lo atribuye a la falta de cono-
cimiento de la escuela (por parte de las
familias, por parte de los profesionales
que derivan), a pesar de sus esfuerzos de
difusién. Aunque el nimero maximo de
plazas que pueden aceptar es de 25, no
se llega a esa cifra.

La cuestién de la difusién nos lleva a
otros temas relacionados. El CEE Folch i
Camarasa cumple otros objetivos ade-
mds de los ya relatados. Es también un
centro de formacion, tanto a nivel in-
terno como externo, con la presencia
de personal en practicas procedente de
diversas universidades de la ciudad, aun-
que reconocen que es un desgaste para

las maestras que se encargan de tutori-
zarlos. El equipo recibe asesoramientos
y supervisiones continuos. Ellas mismas
dan cursos y charlas. Se lamentan, nos
lamentamos, de escribir y difundir poco
nuestras experiencias. Feli destaca la im-
portancia como banco de recursos que
podrian tener las experiencias difundidas
y compartidas. Las urgencias del dia a dia
siguen jugando malas pasadas.
Seguimos recopilando mentalmen-
te muchas otras ideas que hemos escu-
chado, como la de ese acompafiamiento
“mano (maestra) sobre mano (nifio)” o la
de la busqueda constante de la expresion

de los nifios y la adecuacion de los recur-
Sos necesarios para cada nivel de comu-
nicacion o el propédsito de no caer en el
error de invadir al nifio con el lenguaje
verbal al no darse la visidn o que, en de-
finitiva, cuando hablamos de la combi-
nacion de autismo y ceguera, hablamos
de una multiplicacién, de cémo interfiere
una en la otra, y no de una suma de afec-
taciones, limitaciones o dificultades.

Dedicamos la parte final de la entre-
vista a reflexionar sobre el futuro de la
escuela. Desde hace cuatro afos tienen
plazas reservadas para nifios sin disca-
pacidad visual. Todos los nifios tienen
rasgos y funcionamiento autista, pero
en este momento estan matriculados
tres nifos sin discapacidad visual, sino
auditiva u otro tipo de discapacidad. lo-
landa matiza que a pesar de ello deben
tener un funcionamiento similar porque
la escuela y la manera de trabajar es
muy determinada. Nos crea una cierta
ambivalencia. Por un lado, pueden ofre-
cer su experiencia y organizacién para
nifios de diferentes perfiles que se be-
neficien del recurso. Pero, por el otro,
tememos que la idea de la especificidad
se resienta y se diluya. A lo largo de toda
la mafiana, hemos comprobado que la
afirmacién de que el CEE Folch i Camara-
sa es un centro Unico no era un recurso
literario, ni un eufemismo ni una exage-
racién. Les deseamos larga vida en su
especificidad. ®
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—Juan Larbéan -

Psiquiatra y Psicoterapeuta de nifios,
adolescentes y adultos. (Ibiza)

TRATAMIENTO

DE EVA
Eva es una nifia de
diez meses de edad
cuando la veo por
primera vez acompa-
fada de sus padres y
a demanda de su pe-
diatra, que sospecha signos de autismo
en ella ya que evita y rechaza frecuente
y activamente la comunicacion con la mi-
rada. Esta sintomatologia, junto con ac-
titudes de repliegue sobre si misma con
aislamiento relacional y débil respuesta
a los estimulos humanos externos, evo-
luciona sin franca mejoria y con fluctua-
ciones, desde las pocas semanas de vida
de la nifia.

En la primera entrevista con Eva y sus
padres, me encuentro con una madre de
aspecto depresivo y con rostro muy poco
expresivo. Tiene dificultades importantes
para interactuar espontdneamente con
su hija. Relata que, desde hace varios
meses, antes del nacimiento de su hija,
se encuentra desanimada, que incluso
hacer las cosas que le gustan supone un
gran esfuerzo para ella: “Al principio llo-
raba, estaba muy nerviosa, no podia dor-
mir y sufria mucho, pero ahora no siento,
me encuentro como anestesiada. Casi no
sufro, pero tampoco disfruto. Me sien-
to muy mal por no sentir, por no poder
emocionarme... Sufro mentalmente y me
veo culpable y no muy buena madre por-
gue me pasa eso también cuando cuido
de mi hija. Cuando me quedé embara-
zada no era un buen momento para mi,
pues habia perdido mi trabajo y nuestra
situacion econdmica en la familia no era
muy buena entonces. Durante el emba-
razo me converti en una persona muy
sensible, débil y llorona. Me irritaba y

Vinetas clinicas

me sentaba mal casi todo. No disfrutaba
de la maternidad, aunque me esforzaba
en ello”. Recuerda lo mal que lo pasé de
nifia, con muchas privaciones y muy po-
cos recursos econémicos: “Mi madre te-
nia que trabajar y tenia muy poco tiempo
para cuidarnos a los cinco hermanos que
éramos. Yo era la mayor y desde muy pe-
gueiia tuve que cuidarme de mis herma-
nos pequefios. Se puede decir que casino
tuve infancia. Mi padre tenia problemas
con el alcohol y era muy inestable en su
trabajo. No me podia quitar de la cabeza
el recuerdo del tercero de mis hermanos,
una nifia, que murié de meningitis, pero
yo siempre he pensado que murid, sobre
todo, por falta de cuidados adecuados”.
Durante su relato, Maria expresa ese
sufrimiento mental del que habla sin po-
der conectar con sus emociones. En la
interaccion con su hija, hay frecuentes
momentos de desencuentro interactivo
en los que la nifia muestra cada vez mas
inquietud e incomodidad en el seno del
regazo materno. La madre lo percibe y se
pone muy nerviosa y angustiada. Intenta
calmarla, pero no lo consigue. El rechazo
interactivo corporal y visual se hace cada
vez mas evidente y activo en su hija Eva.
Esto hace que la madre esté cada vez mas
desbordada, ansiosa y agitada. Al padre,
muy atento y presente a lo largo del re-
lato de la madre, lo veo en varias oca-
siones emocionado y nervioso. Intenta
tranquilizar y apoyar a la madre querien-
do coger a su hija en brazos. La madre no
lo permite. En este momento, de forma
empatica, pongo palabras a lo que estan
padeciendo y viviendo unos y otros, ex-
presando en primer lugar el sufrimiento
intolerable y sin fin de la madre que, en
su estado psiquico y emocional actual, no
puede consolarse, ni tampoco obtener el
consuelo ni la expresion emocional que
necesita. La madre se relaja un pocoy sus
ojos se humedecen ligeramente. Conecto
lo ocurrido en su infancia y en su fami-
lia de origen, las privaciones, la muerte
de su hermana y su pensamiento de que

habia muerto por falta de cuidados ade-
cuados, con su temor de que ocurra algo
parecido ahora, en su propia familia y
con su hija.

Les digo que Eva, muy sensible a pe-
sar de las apariencias, tal y como estd
ocurriendo aqui, esta percibiendo y com-
partiendo con su madre el angustioso
sufrimiento que ésta tiene en su interior
poniéndose nerviosa también. Intenta
protegerse de ese sufrimiento compar-
tido desconectando emocionalmente
como lo intenta hacer inconscientemente
la madre cuando habla de sentirse como
anestesiada. Eva intenta protegerse del
sufrimiento compartido como puede,
con los pocos medios que tiene, evitan-
do y rechazando el intenso malestar que
siente huyendo de la relaciéon y comuni-
cacién con su madre a la que tanto quiere
y necesita. A su edad, sélo puede evitar
el sufrimiento compartido de forma no
verbal y a través de la retirada relacional
manifestada con el cuerpo y la mirada en
la relacién con su mama.

Continto diciendo que su marido,
Manuel, ha intentado ayudarla sin con-
seguirlo ya que muy atento y sensible a
lo que la madre contaba, a duras penas
podia contener sus emociones: “Proba-
blemente, al querer coger a Eva en sus
brazos, intentaba descargarla a usted de
la tensidn emocional y el peso de la res-
ponsabilidad de los cuidados de la hija,
compartiéndolos con usted. Comprendo
gue para usted, en ese momento, dejarle
a Eva era como un abandono y dimisidon
de sus funciones que hubiese supuesto
una herida todavia mas dolorosa en su
amor propio y en su funcion de madre”.

La madre llora entonces desconsola-
damente. Le digo al padre que en estos
momentos lo mejor que podemos hacer
para apoyar emocionalmente a su esposa
es acompafarla en lo que esta viviendo,
sin distraerla ni preguntarle ansiosamen-
te qué es lo que le pasa. Ya nos lo contara
ella si lo desea cuando pueda ponerle pa-
labras a lo que esta viviendo. Conforme

la madre va recuperandose emocional-
mente, Eva va tranquilizandose, el padre,
la familia... y el psicoterapeuta, también.

Cuando el padre coge entonces a Eva
en sus brazos, con el consentimiento de
la madre, la interaccién padre-bebé es en
el plano de la comunicacion emocional
algo mejor, ya que Eva responde a ve-
ces de forma fugaz a los estimulos y de-
mandas relacionales que le presenta su
padre. Sigue la mayor parte del tiempo
desconectada, pero no hay un rechazo
tan activo ni tan intenso de la interaccion
con él.

La interaccidon conmigo se establece,
en primer lugar, a través de los sonidos
de displacer que Eva emite y a los que le
respondo de forma empatica, resonando
con ella y devolviéndoselos parecidos
y al mismo tiempo modificados en fun-
cién de lo que imagino que puede estar
sintiendo ella. Se va estableciendo pro-
gresivamente entre los dos, al final de la
primera entrevista y en las sucesivas, una
interaccion auditiva, un dialogo sonoro,
una comunicacioén pre-verbal con su co-
rrespondiente ritmo (musicalidad sono-
ra), su alternancia (ahora tu y luego yo)
y su reciprocidad (experiencia comparti-
da) en la que poco a poco voy poniendo
palabras, hablandole de lo que hace y
de lo que imagino que siente. Progresi-
vamente, su capacidad de prestar aten-
cién se hace mayor y la comunicacion se
va haciendo ludica y también visual-ges-
tual. Conforme la madre va saliendo de
su proceso depresivo, va incluyéndose en
este tipo de interaccion, cada vez mas lu-
dica y placentera, con su hija.

Tras esta primera entrevista, el traba-
jo psicoterapéutico padres-bebé consiste
en una serie de consultas psicoterapéu-
ticas -en el sentido de Winnicott- con
intervalos variables (semanal, quincenal,
mensual) en funcién de la evolucién de la
familia y de sus necesidades. En cuanto al
encuadre, ha sido flexible y cambiante en
funcidon de mis demandas vy las de ellos.
He visto frecuentemente a los padres y la
hija, a la madre con la hija, al padre con la
hija en tres ocasiones, a la madre a solas
varias veces, al padre a solas en tres oca-
siones y en dos ocasiones han asistido los
cuatro miembros de la familia incluido el

hermano, que llamaré David, tres afos
mayor que Eva.

En cuanto al trabajo psicoterapéutico
efectuado, diré brevemente que ya es-
taba perfilado en la primera entrevista y
que, al cabo de varias consultas y no mas
de tres meses de evolucion, Eva ya habia
experimentado una notable mejoria en
su capacidad interactiva y en todos los
ambitos relacionales y emocionales afec-
tados. El tratamiento en este caso durd
catorce meses. La mejoria clinica experi-
mentada por Eva y su familia permitio el
final del tratamiento y la preparacion de
la despedida en este plazo de tiempo. Los
signos del funcionamiento defensivo-au-
tistico de Eva se hicieron cada vez menos
frecuentes, menos intensos y duraderos
hasta desaparecer progresivamente del
todo. Se realizé un seguimiento evolutivo
a los tres, cuatro, seis y ocho anos de Eva,
constatando la continuidad de su mejoria
y la solidez de su evolucidn. El acceso de
Eva al simbolismo y al lenguaje hablado
se hizo normalmente aunque con algo de
retraso. La integracion de Eva en la guar-
deria y en la ensefianza primaria se hizo
sin dificultades importantes. El curso de
sus aprendizajes era bueno y la capaci-
dad de relacién social y emocional cada
vez mejor cuando la vi por ultima vez a
los ocho afios.

Con Maria, la madre -que estuvo con
tratamiento psicofarmacolégico (antide-
presivos) durante siete meses-, durante
el proceso psicoterapéutico, pudimos
trabajar el proceso de separacidn-dife-
renciacion entre el pasado y el presente,
entre su hija y su hermana muerta; pu-
dimos desbloquear el proceso de duelo,
tanto por la pérdida de su trabajo como
por la pérdida traumdtica que fue para
ella la muerte de su hermana, asi como
de la situacion ideal en la que le hubiese
gustado tener y criar a su hija. Se pudo
trabajar sobre su sentimiento de culpa-
bilidad respecto a su idea de la muerte
de su hermana, segun ella, “por falta de
cuidados adecuados” que ella sentia que
era la encargada de proporcionarle. Com-
prendimos juntos que a ella le hubiese
gustado cuidar de su hermana vy, poste-
riormente, de su hija como no habian po-
dido hacerlo con ella sus padres. Se dio

cuenta de lo dificil que es dar lo que no
tienes. Durante el poco tiempo que durd
la lactancia al pecho (un mes), la madre
vivio momentos dificiles y angustiosos,
pues pensaba que su hija chupaba de
unos senos vacios y que la poca leche
que tenia era mala y podia perjudicar a
su hija. Consulté con el pediatra que le
aconsejo pasar al biberdn. Asi lo hizo y se
sintié entonces muy aliviada, pues su hija
comia mejor y ganaba peso normalmen-
te. Los sentimientos de envidia y rivalidad
que ella vivia con respecto a su marido, al
ver que se relacionaba mejor con su hija
que ella, también fueron elaborados. Un
poco mas dificil fue para ella reconocer
esos mismos sentimientos proyectados
sobre su hija, ya que veia que su hija era
cuidada por su padre como ella no habia
sido cuidada. Su mejoria clinica, asi como
la de su autoestima, la de su imagen
como persona, mujer y madre, asi como
la mejoria de su hija y de la relacion de
pareja, hicieron posible este trabajo.

Manuel, el padre de Eva, pudo im-
plicarse todavia mas en los cuidados de
su hija, sobre todo durante las primeras
semanas de tratamiento de su esposa y
mientras ella, por su situacidon de crisis
psico-emocional, no podia asumir la res-
ponsabilidad de los cuidados maternos
hacia su hija. A instancias mias, el matri-
monio consiguié que la madre de Maria
(con la que tuve una entrevista) estuvie-
se también mas presente e implicada en
los cuidados de su nieta y de su hija du-
rante este periodo critico de la evolucién
de Maria que, gracias a estos cuidados,
pudo hacer una regresién parcial y tran-
sitoria que luego le permitid cuidar mejor
de ella y de su hija.

El hermano mayor, David, en las dos
veces que asistio a las sesiones, pudo
comprender mejor lo que estaba pasan-
do en su familia, la necesidad que tenia su
madre de cuidados, la necesidad de que
sus padres cuidasen intensivamente de su
hermana y la importancia de que esto no
supusiese el no cuidar también de él.

TRATAMIENTO DE GUILLERMO
Testimonio:
“Tengo un bebé, Guillermo, que actual-
mente tiene cuatro meses y diez dias.
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Mi hijo nacié6 de un embarazo que se
desarrollé con normalidad hasta el ulti-
mo momento, pero en una ecografia de
control que me realizaron a las 37 sema-
nas de gestacién se me informé de que
el bebé era demasiado pequefio para la
edad gestacional, debido a un deficiente
pasaje de sangre a través del cordén um-
bilical. Por ese motivo, quedé internada
y se me realizd, sin preparacién alguna,
una cesarea de urgencia.

El bebé nacié con un peso de 2 kilos y
160 gramos y tuvo que permanecer unos
dias en cuidados intermedios, dado que
estaba con hipoglucemia y no regula-
ba bien la temperatura. Yo no podia ir a
verlo porque estaba muy dolorida por la
operacién. A las diez horas de nacido el
bebé, me pude levantar y con mucho es-
fuerzo ir a la sala donde estaba para co-
nocerlo. Alli estaba mi bebé en una cuna,
conectado a un suero y a un monitor y
no habia nadie que me explicara qué le
pasaba a mi hijo. Al otro dia, volvi a ir y
esta vez me explicaron que el bebé no
se alimentaba correctamente. Por este
motivo, comenzaron a alimentarlo por
sonda. A los cinco dias, cuando comen-
z6 a alimentarse un poco con biberdn, lo
llevaron a mi habitacidn, pero el bebé se-
guia rechazando la alimentaciéon y cuan-
do consultdbamos con alguna enfermera
nos decia que le insistiéramos con el bi-
berdn y el pecho, cosa que haciamos sin
lograr que se alimentara bien.

Toda esta situacion generd, tanto en
mi esposo como en mi, mucha tension y
frustraciéon. Estando ya en casa, empecé
a notar comportamientos extrafios en el
nifio. No nos miraba a la cara ni al padre
ni a mi, no sonreia, lloraba muchisimo y
estaba siempre alterado y nervioso. Al
observar estos comportamientos, inten-
té obtener informacién de qué podia es-
tar pasandole. Los pediatras con los que
consultaba no me prestaban demasiada
atencién y atribuian mi preocupacion a
la ansiedad de una madre primeriza. Fue
entonces cuando busqué en internet in-
formacién sobre a qué podrian respon-
der esos sintomas y encontré un articulo
de un profesional espafiol de la psiquia-
tria y psicoterapia infanto-juvenil donde
explicaba que esos podian ser sintomas

tempranos de autismo. Esto me asustd
muchisimo y decidi ponerme en contac-
to con dicho profesional para solicitarle
que me ayudara con mi bebé, ya que en
ese articulo él explicaba que actuando a
tiempo podria evitarse que el comporta-
miento autista se instalara en el nifo.

Asi fue como, a través del profesional
anteriormente mencionado, me pude
poner en contacto con un colega suyo,
psicélogo clinico, psicoterapeuta y psico-
somatdlogo infantil que me explicé que
el comportamiento de mi hijo se debia
a que habia estado absorbiendo todo
el dolor emocional que yo le transmitia,
debido al mal manejo de la situacién que
sufrimos en el centro de salud donde
nacié el bebé. Fue entonces cuando me
pude enterar de que el problema para
alimentarse que tenia el nifio al nacer era
completamente normal en bebés que na-
cen con poco peso y que al cabo de unos
dias cedia, cosa que nadie nos explicé en
el dicho centro, sino por el contrario, se
nos insistia en que era anormal que no
lo hiciera. El haberlo forzado a alimentar-
se fue otro error que contribuyd a que el
bebé se encerrara evitando establecer la-
zos y se expresara con llanto y nerviosis-
mo. A través de las distintas instancias en
las que estos dos profesionales me fue-
ron guiando, yo pude comprender que
mi ansiedad habia afectado al bebé y con
su ayuda pude ir cambiando mi compor-
tamiento de manera que pude estar mas
tranquila. Entonces, la conducta del nifio
fue gradualmente cambiando. Comenzd
a mirarnos a los ojos al papd y a mi, co-
menzo a sonreir cada vez mas frecuente-
mente y a estar mas tranquilo y dormir
mejor. Gracias a esta intervencion tem-
prana, el nifio fue abandonando los me-
canismos de defensa que habia instalado
para protegerse de la tensidn que se le
transmitia y, poco a poco, fue adoptando
los comportamientos tipicos de un bebé
normal.

Hoy por hoy, mi bebé es un nifio ale-
gre y tanto su papa como yo nos senti-
mos realmente felices de que haya reci-
bido la ayuda que necesitaba para salir
de la situacidén en que estaba inmerso y
que pueda crecer y desarrollarse como
un niflo normal. Antes de pasar por esta

experiencia, no tenia idea de lo mucho
que puede afectar a un bebé el estado de
animo de sus padres y de lo importante
que es estar alerta a los signos que mues-
tra el nifio para poder actuar a tiempo.
En nuestro caso, realmente fue increible
el cambio que tuvo nuestro hijo una vez
que recibimos el asesoramiento profesio-
nal adecuado. Daniela”

Comentario:

En este relato, que es su testimonio,
Daniela nos muestra la importancia de
los acontecimientos traumaticos perina-
tales vividos y no asimilados como situa-
cion de riesgo para el desarrollo de una
interaccion patdgena, en este caso de
tipo defensivo-autistico, entre una madre
y su bebé. En el caso de Daniela y su hijo,
han jugado un importante papel trauma-
tico para la madre y traumatdgeno para
su bebé la cesarea de urgencia, la estan-
cia de su hijo en cuidados intermedios vy,
sobre todo, la forma en que se produce
el primer encuentro con su hijo, asi como
los consejos erréneos dados por el per-
sonal sanitario a la madre en cuanto a las
condiciones de amamantamiento de su
bebé.

Hay que sefialar un dato significati-
vo que Daniela no comenta en su testi-
monio y que tiene un efecto traumatico
para ella, asi como traumatdégeno para su
hijo, contribuyendo ademas a aumentar
y agravar el sufrimiento de ambos, asi
como el desarrollo patolégico de la inte-
raccién madre-bebé. Se trata del hecho
de que la madre, tras su estancia en la
clinica maternal y al regresar a su casa,
decide no salir de casa, es decir, ence-
rrarse en ella -como si de una condena
se tratase- para asi “cuidar mejor de su
hijo”, permaneciendo durante veinte
dias en esta situacion de aislamiento que
abandona al constatar el empeoramiento
tanto de la relacién con su hijo como de
sus sintomas de inicio de funcionamiento
defensivo-autistico.

Podemos imaginar sin mucha dificul-
tad, gracias al testimonio contenido de
esta madre, como este encadenamiento
de situaciones traumaticas (en el senti-
do del microtraumatismo acumulativo
y repetitivo de Masud Khan) ha llevado
a Daniela a compartir, sin saberlo y sin

quererlo, un sufrimiento psiquico intole-
rable con su hijo. Podemos ver, a través
de lo que nos cuenta, como la situacion
interactiva con su hijo se hace mas dificil
y frustrante cada dia. Podemos sentir su
vivencia de desamparo ante la respuesta
de los pediatras a los que pide ayuda. Po-
demos comprender la evitaciéon y recha-
zo interactivo hacia la madre que se ve
forzado a desarrollar su hijo, para evitar
ese sufrimiento compartido que él tam-
poco puede soportar. Podemos seguir,
paso a paso, la evolucion y el cambio que

se produce en el bebé al cambiar la ac-
titud de su madre en la interaccion con
él. Podemos intuir lo importante que fue
el apoyo, la comprensién e identificacion
empatica de los profesionales que la ayu-
daron para que Daniela, a su vez, pudiese
comprender y apoyar a su bebé, asi como
para incorporar al padre en la interaccidn
con su hijo.

Vemos de forma sorprendente cémo
un bebé de tan corta edad (dos meses
al inicio de la intervencion psicotera-
péutica) puede, al ser ayudado adecua-

damente, cambiar su posible destino
patoldgico e incluirse, a través de un de-
sarrollo sano y normalizado, en un futu-
ro mucho mejor.

En este caso que les expongo, Gui-
llermo, el hijo de Daniela, presentaba a
los dos meses y medio de edad casi to-
dos los signos de alarma que indicaban
un inicio de funcionamiento autista. Hoy
dia, a sus tres afios de edad vy, segun el
seguimiento evolutivo efectuado, es un
nifio sano que se esta desarrollando nor-
malmente. ®
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