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Editorial

Nos resulta sumamente grato poner a
vuestra disposicion el primer nimero
de la revista del Equipo eipea. Os presen-
tamos este nuevo proyecto con ilusidn,
deseos de continuidad y, también, con
incertidumbre. Como sucede en la vida,
en las relaciones humanas y en el traba-
jo terapéutico. En esta época oscura de
recortes y reduccionismos de todo tipo,
queremos aportar una nueva herramienta
mas que redunde en el deseo de compar-
tir y de difundir reflexiones y experiencias,
teorias y prdcticas a partir de la compren-
sion del trastorno autistico y de la persona
y el entorno que lo padecen. El objetivo
de la revista es el de facilitar la puesta en
comun de herramientas que alivien el ma-
lestar y dolor mental que representa este
trastorno y que aporten pensamiento
para descubrir nuevas vias relacionales y
terapéuticas.

Nos declaramos a favor de la per-
sonalizacién de los tratamientos, de la
escucha y mirada atentas, disponibles y
permanentes, de la ayuda al desarrollo de
las potencialidades de todos los agentes
terapéuticos, del cuidado a los cuidado-
res y, como instrumento insustituible, de
la comprension de los funcionamientos
mentales.

Las personas que han participado en
este primer nimero lo han hecho a peti-

cion nuestra y de manera desinteresada.
Expresamos a todas ellas nuestro sincero
agradecimiento por su aceptacion a cola-
borar en el nuevo proyecto: Rosa Robelld,
la Dra. Eulalia Torras de Bea, el Dr. Jorge
L. Tizén, Elena Fieschi, Eva Veldzquez, Lali
Bullich, Ester Larroya, Carme Navines, el
Dr. Cipriano Jiménez, Paula Estévez y los
equipos de la Fundacién Menela.

Hemos querido prepararos un buen
recibimiento, con dos generosas anfitrio-
nas, encargadndole a la artista que nos pin-
tara la fachada de la revista y a la maestra
y referente de terapeutas que abriera la
puerta a los invitados, a los lectores, con
su salutacién. En el interior, articulos ted-
ricos, experiencias, un reportaje sobre
un centro que cumple afios y un recono-
cimiento a una pionera en el estudio del
autismo —olvidado su recuerdo entre la
corriente oficial- que deseamos os resul-
ten tan interesantes y sugerentes como a
nosotros.

Con deseo de continuidad y con las ga-
nas y necesidad de que nos hagdis llegar
vuestras opiniones para mejorar y hacer
mds provechoso este nuevo proyecto, 0s
invitamos a una amable y fructifera lectu-
ra. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives y Nuria Aixandri
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— Eulalia Torras de Bea -

Psiquiatra 'y
Psicoanalista. FETB'

1 Fundacié Eulalia
Torras de Bea.

Saludo

n saludo cordial en nombre

de eipea, la nueva revista di-
gital dedicada a los problemas del
mundo TEA. Muchas gracias a los
editores por ofrecerme la opor-
tunidad de daros la bienvenida a
esta experiencia y presentaros la
revista.

Creo que el contenido de este
primer nimero ya da por si mismo una
clara idea de las caracteristicas y objetivos
de esta publicacion que pone énfasis en la
escucha y el pensamiento para profundi-
zar en la reflexion y la comprensién de los
autismos. Cada uno en su funcidén, todo
aquel que tiene alguna relacion puede
aportar y aprender cosas.

Este espacio esta abierto a todo el
mundo, pero dirigido en especial a los fa-
miliares de las personas afectadas y a los
profesionales y cuidadores que se ocupan
de ellos desde la clinica, la educacion y el
trabajo social.

Vemos que se aprende a ayudar al nifio
ayudandolo, compartiendo con las demas
personas que también le ayudan. Esta pu-
blicacion es, por tanto, una contribucién
a compartir, a aprender, a ofrecer el que
cada uno va aprendiendo.

Trataré de describir la imagen global
que me sugiere el conjunto de articulos
que componen este primer nimero. Situa-
ré en el centro de la imagen un nifio con
problemas en la franja TEA escolarizado
en la escuela ordinaria. En un circulo alre-
dedor situo a los responsables de atender
este nifio desde todos los angulos, coordi-
nados por los profesionales clinicos y pe-
dagdgicos. Se observan también todos los
preparativos con el fin de crear el grupo
de profesionales que se ocuparan perso-
nalmente del nifio y de las diferentes areas
de su aprendizaje y progreso en general. El
grupo se va creando en la medida en que
se captan las necesidades y se van inte-
grando las personas apropiadas: psicolo-
go, maestra, tutora, logopeda, etc. hasta
un grupo que puede integrar un nimero
fijo de personas y otras que participen so-
lamente en determinadas situaciones.

A medida que se reutnen, colaboran,
se comunican, se conocen, se van creando
los vinculos que facilitan los intercambios,

la comprensidn y el trabajo. Estas reunio-
nes deben gozar de la suficiente continui-
dad como para poder aportar resultados
y a la vez tener validez. Todo ello, en mi
cabeza, equivale a lo que va también pa-
sando, lenta pero muy validamente, en la
cabeza del nifio: crear vinculos, articular
experiencia, comunicacion, comprension,
significados y mas cosas.

Evidentemente, esta imagen es muy
simplificada. Para acercarnos a la realidad,
debemos colocar en uno u otro lugar de la
imagen a los compafieros de clase, a los
padres de los compafieros, a los demas
profesionales de la escuela, a otros adul-
tos que también trabajan; cuidadores y
cuidadoras.

En torno a este importante proceso se
preparan también otros procesos y otros
progresos que se irdn también integran-
do: se crean herramientas para evaluar las
dificultades y capacidades del nifio (tests)
y que utilizardn también otros nifios que
necesiten atencion del mismo tipo; se es-
tudia el juego como pieza que cada nifio
utilizara a su manera; se escucha a los pa-
dres y a los hermanos, como fuentes de
importante conocimiento del nifio y de su
entorno, que a la vez revierte sobre el con-
texto y sus componentes. Finalmente, se
crea el marco tedrico que envuelve y con-
tiene la imagen.

Esta imagen que me sugiere el conte-
nido de este primer nimero viene a repre-
sentar la construccidn progresiva del equi-
po que atendera al nifio que he colocado
en el centroy, por esa via, representa tam-
bién la construccion del equipo para cada
nifo que necesita ser atendido, siempre
que lo podamos atender adecuadamente.

Creo que todo este conjunto que com-
pone el primer nimero da idea también de
lo que seran los nimeros siguientes y por
tanto la revista: un espacio abierto donde
se escucha la voz de los profesionales de
la psicologia y la educacion, pero donde
también se valora la voz de todos aquellos
que pueden aportar conocimiento desde
todos los angulos de la vida del nifio. Un
espacio donde se comparte y cada uno
aprende de los demds en beneficio de to-
dos. Una herramienta a ser aprovechaday
disfrutada. @
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Jorge L. Tizon

TRASTORNOS DEL ESPECTRO
AUTISTICO Y TRASTORNOS GENERA-
LIZADOS DEL DESARROLLO: POR UNA

PERSPECTIVA RELACIONAL DE SU

COMPRENSION Y CUIDADOS

- Jorge L. Tizén' -

Psiquiatra y neurologo, psicélogo,
psicoanalista (SEP-IPA). Profesor del
Institut Universitari de Salut Mental,
Universitat Ramon Llull, Barcelona.

1. DEL POR QUE
DE UNA PSICO(PA-
TO)LOGIA BASADA

EN LA RELACION

Como ustedes saben,
hace afos estoy in-
merso en el intento
de ayudar a un re-
planteamiento de la psicopatologia des-
de el punto de vista relacional. Fue un
camino que inicié con la “Psicologia ba-
sada en la relaciéon” y que ahora desearia
poder completar con la “Psico(pato)logia
basada en la relacién”. Eso significa que,
tanto para la psico(pato)logia como para
la psiquiatria, mi perspectiva tedrica, cli-
nica y organizativa parte de considerarlas
como disciplinas que deberian orientarse
al estudio de las relaciones (internas y ex-
ternas) interhumanas.

Al fin y al cabo, los diversos cuadros
psicopatoldgicos, tal como hoy son de-
finidos por cualquier psicopatologia, se
muestran y estudian en la relacion, en
la interaccién: Una persona “estd loca”,
“psicética”, o es “neurdtica”, “obsesiva”
o “fébica” por lo que hace y dice a otras
personas o delante de otros personas. Lo
que estd alterado en todas las personas
con cuadros psiquiatricos, con psicologia

patoldgica, es su relacion con las demas
personas, con algunas de entre ellas, y
con ellos mismos. Por eso decimos que
toda la psicopatologia se manifiesta en la
relacidn, en las relaciones.

Esa perspectiva de la psicopatolo-
gia me fue sugerida por mi trabajo con
diversos servicios asistenciales, no sdlo
psicoldgicos, sino también médicos, de
trabajo social, de atencién a la infancia,
de atencién a la infancia con medidas
protectoras, de guarderias, personal de
los servicios de justicia y otros muchos
y variados servicios comunitarios con
los que he tenido la fortuna de poder
trabajar. También, por mis discusiones
con alumnos y profesores de orientacion
conductista de la Universidad Auténoma
de Barcelona, en los afios en que di cla-
se ese esa institucion. Desde entonces,
y mas con la experiencia coetanea de la
medicina de cabecera, tomé conciencia
acerca de como esa nueva perspectiva
relacional no estaba confinada tan sélo al
psicoanalisis: Si bien en mi aproximacion
partia de mi experiencia clinica y docen-
te, ilustrada por las obras de Liberman
(1978) y Horowitz (1991), pronto me di
cuenta de que poseia numerosos puntos
de contacto con los desarrollos de otras
orientaciones de la psicologia y la psico-
patologia.

Desde luego que hay toda una serie
de autores vy clinicos trabajando en esta
linea también desde hace decenios. Por
ejemplo, desde diversas perspectivas
relacionales, Liberman, Winnicott, Mc-

Kinnon, Cooper, Steiner, Emde, Stern,
Horowitz, Coderch, Avila, Rodriguez Sutil,
Talarn, la “escuela psicopatoldgica del Pi-
suerga” (Colina, Alvarez y otros) o nues-
tros propios equipos e investigaciones (al
menos, desde 1978 y 1982). También las
perspectivas basadas en la “mentaliza-
cion” (Fonagy, Bebington...), las perspec-
tivas basadas en la neurobiologia de las
relaciones objeto (Kernberg, Schore, Buc-
ci, Pankseep y Bevin...), perspectivas psi-
coanalitico-relacionales (Avila, Coderch,
Rodriguez Sutil, Daurella...), perspectivas
“narrativistas relacionales” tipo Fernan-
dez Liria y colaboradores, “estratégicas”,
tipo Watzlawick o Nardone, etc.
Ademas, parece que actualmen-
te convergen en esa perspectiva de la
“psicopatologia basada en la relacion”
numerosos enfoques contemporaneos
de la psicopatologia y las terapias psico-
sociales, algunos incluso en apariencia
muy distantes entre si. Por ejemplo, los
enfoques de Millon, Davis y Ellis (1994,
1998, 2006), diversas perspectivas de
la «cognicidon social» (Freeman, Gare-
ty, Ames, Combs...), las actualizaciones
de diversos modelos y terapias de base
empirica, como, por ejemplo, la Terapia
Racional Emotiva, varias de las cuales
han desarrollado incluso modelos y en-
foques terapéuticos basados en la reali-
dad virtual (David et al., 2013). Ademas,
como deciamos, seria una perspectiva en
la que poseemos numerosos puntos de
contacto también con la “psicopatolo-
gia” cognitivo-conductual tipo Bentall, o

1 Fundador y Ex-Director del Equipo Piloto en Salud Mental Comunitaria “Unitat de Salut Mental de La Verneda, La Pau y La Mina” y del “Equip
de Prevencid en Salut Mental — EAPPP (Equip d’Atencid Precog als pacients en risc de Psicosi)”.

Millon, Davis y Ellis, narrativista-cognitiva
tipo Geekie y Read (2012), cognitivo-dia-
|éctica, contextual “radical” tipo Marino
Alvarez, etc.

La realidad es que los diversos cua-
dros psicopatoldgicos, tal como son de-
finidos por cualquier psicopatologia, hoy
cada vez mas se muestran y estudian en
la relacion, en la interaccion. El desarrollo
de este programa de investigacidn psico-
patoldgico, por ende, no se halla en con-
tradiccidn con la progresiva implantacion
en investigacidon (pero también en tera-
pia) de las Tecnologia de la Informacién
y la Comunicacion (TIC). En mi opinidn,
si no nos ponemos demasiado fdbicos,
el desarrollo de las TIC en psicologia ayu-
dard en la investigacidn y la terapia. Por
ejemplo, hoy ya se esta investigando no
solo sobre las repercusiones cerebrales
de la relacién y sus alteraciones, sino,
también, en procesos y sistemas de reco-
nocimiento automatico de posturas, ges-
tos, actitudes...: reconocimiento automa-
tico de “relaciones”, al fin y al cabo.

Partiendo del Unico punto de vista que
conozco con alguna profundidad, el psi-
coanalitico-relacional, creo que hoy po-
seemos suficientemente conocimiento
acumulado desde el vértice psicoanali-
tico y psicoldgico en general como para
poder hablar de los patrones, estructuras
u organizaciones de la relacion que he-
mos especificado en diversos trabajos
desde al menos 1978 (cfr. por ejemplo Ti-
z6n 1978, 1982,1998, 2011, 2014, 2015),
en parte siguiendo la idea de los modos
biopsicoldgicos de Erikson (1963), las po-
siciones de Klein (tabla 1), o a otros inves-
tigadores como Liberman (1976), Emde
(2011), Stern (2005), etc. Son formas de
organizar nuestras conductas, nuestra
mente y nuestras relaciones interperso-
nales para evitar el sufrimiento y, sobre
todo, el sufrimiento producido por las
emociones desagradables (en su mayoria
producidas en las vivencias relacionales

|Il

internas o externas). Por ejemplo, creo
gue hay un acuerdo bastante genera-
lizado para tener en cuenta las formas
de relacion perseguida (o persecutoria),
dramatizadora, evasiva, racionalizadora,
emocionalizada, intrusiva, evacuativa y
«emocionalmente inestable». También,
de las organizaciones (psicopatoldgicas)
paranoide, histrionica, fobico-evitativa,
obsesivo-controladora, melancélico-ma-
niaca, perversa, adicta, incontinente,
simbidtico-adhesiva y «emocionalmente
desequilibrada» o limite, mas emparen-
tadas con la psicopatologia.

Los modelos o formas de relacion
son pautas o sistemas de interaccidon
entre los seres humanos puestos en
marcha inicialmente por las emociones
primitivas (Pankseepp y Bevin, 2012),
asentados pues en la genética y la neu-
robiologia, y modulados a través de las
relaciones significativas de todos noso-
tros, en particular en nuestros primeros
afos de vida, en nuestra crianza. Algu-
nos psicopatélogos relacionales escogen
esos tipos que acabamos de enunciar u
otros similares por su base biopsicologi-
ca, magistralmente descrita por Erikson
ya en 1963 o por Brazelton y Cramer en
1993. Otros lo hacen por la tradicidn psi-
copatoldgica, o porque coinciden con la
hipertrofia de determinados rasgos do-
minantes en los diversos tipos de perso-
nalidad, patoldgica o no (Livesly, 2001).
Cuantos mas repertorios o modelos
puedan ser activados posteriormente
en situaciones diversas por el individuo,
mayor es la libertad personal con respec-
to a la historia pasada y las situaciones
presentes, mas compleja y desarrollada
es la trama de su identidad. Con el afia-
dido de que, como diria Bodei (2014),
«cuanto mds imprevisible se vuelve el
mundo, tanto mds relevancia adquiere
la labor individual de identificar y fijar el
perno sobre el que se hace girar la propia
identidad».

En ese sentido, las que prefiero lla-
mar «organizaciones psicopatoldgicas
de la relacion» son formas de organi-
zar nuestras conductas, nuestra mente
y nuestras relaciones interpersonales
para evitar el sufrimiento y, sobre todo,
el sufrimiento producido por las emo-
ciones desagradables, pero de forma tan
repetitiva, tan exageradamente rigida,
gue resultan claramente desadaptativas
(Tabla 2). En cada momento relacional,
en cada persona y en cada organizacién
interna momentanea de su personalidad
—e incluso en cada familia, cada grupo y
cada duelo--, existirian unos modelos re-
lacionales dominantes y unos modelos u
organizaciones relacionales dominadas
0 secundarias, con una rotacion o inter-
cambio incesante entre unas y otras. Sélo
cuando la situacién posee unas caracte-
risticas externas muy marcadas (perse-
cutorias o fobdgenas o melancolizantes
0 psicotizantes...) la organizaciéon va a
resultar mas fija o estable (y mas comun
entre diferentes sujetos). En realidad, la
mayor parte de la personalidad y las re-
laciones se van a estructurar seglin ese
modelo: por eso prefiero llamarlo “orga-
nizacion” o “estructura psicopatoldgica”.

Esta perspectiva puede ser util tanto
para la psicopatologia individual, como
para la dindmica de grupos y familias
(en la linea que, por ejemplo, puso en
marcha Wilfred Bion con sus “supuestos
bdsicos grupales”), para los procesos de
duelo... Todos esos fendmenos psico(-
pato)logicos pueden estudiarse desde
el punto de vista de las estructuras, or-
ganizaciones o patrones relacionales que
estdn en su base. Un momento clave
del desarrollo de este paradigma fue la
descripcion, realizada por Melanie Klein
(1930, 1945, 1946, 1957), de las dos-tres
“posiciones” relacionales basicas, que ya
hace afios me he atrevido a esquematizar
y matizar con una perspectiva que resu-
mo en la tabla 1.
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Tabla 1. Diferencias entre las principales posiciones y momentos evolutivos del desarrollo

Jorge L. Tizon

desde una perspectiva post-kleiniana

Caracteristicas

Relaciones de objeto
predominantes

Ansiedades
dominantes

Defensas dominantes

Emociones y
sentimientos
caracteristicos

Tipo de fantasias
inconscientes basicas

Funciones
emocionales
consecuentes

Trastornos
estructuralmente
relacionados

MOMENTOS
CONFUSIONALES
PRIMITIVOS

Aglutinacion o simbiosis
self-objeto

Confusionales primitivas,
catastroficas, de
"diferenciacion-
indiferenciacion"

Autismo,

funcionamiento primitivo
de los M.D. "psicoéticos",
con dificultades en la
escision primitiva

Terror (a la aniquilacion,
ante la diferenciacion,
terror "sin nombre")
ingenuidad / beatitud...

Des-integradas,

de confusion, simbiosis,
indiferenciacion,
aglutinacion self-objeto

Elementos beta +++
Incontinencia.

Inhibicién y graves
trastornos del
pensamiento.

Inhibicion de la accidén o
"tempestad de
movimientos"

Trastornos autisticos,
confusionales y
psicoticos graves

POSICION
ESQUIZO-
PARANOIDE

Relaciones de "objeto
parcial"

Persecutorias

Mecanismos
de defensa
"psicéticos"

Temor, ira, rabia...
Amores Idealizados
Envidia

De Desconfianza

Elementos beta +
elementos alfa -->
F.E. "proyectivas”:

Incontinencia
Des-esperanza
Des-confianza

Odio, ataques a los
vinculos

Pensamiento paranoide
y dificultad de reparar

Depresion mayor y
trastornos paranoides

Defensas
maniacas

POSICION
"REPARATORIA"

Relaciones de "objeto
total"

"Reparatorias"

("Depresivas" en el sentido de
M. Klein)

Mecanismos
de defensa
"neuroticos"

Pena, nostalgia,
aforanza...
celos, culpa

De Confianza

Elementos alfa -->
Funciones Emocionales
"introyectivas" :

Contencion

Esperanza

Confianza
Amor-solidaridad
Capacidad de pensar y
reparar

Trastornos "neuro6ticos"

(Segun las investigaciones clinicas de M. Klein, W. Bion, D. Meltzer y las matizaciones recogidas en Tizon, 1997,

2011, 2014).

No es momento ni lugar para funda-
mentar la necesidad de este modelo de
psicopatologia ni sus (numerosos) asien-
tos empiricos. En la medida en que posee
esos apoyos empiricos (ademas de los cli-
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nicos) ha sido combatido acérrimamente
por el modelo de psicopatologia “bioco-
mercial”, especialmente en el campo de
los TEA y los TGD, ya desde hace afios.
Tanto los estudios microestructurales

y funcionales del cerebro, de su neuro-
desarrollo y de su plasticidad, como los
estudios genéticos del ultimo decenio,
llevan a re-valorizar la importancia de las
relaciones para los trastornos mentales,

para la psicopatologia... Y para la geno-
mica cerebral, la neurologia molecular y
la endocrinologia. Un arco de boomerang
gue se vuelve contra el reduccionismo,
pero no se preocupen, que sus defenso-
res lo esquivaran... (Brazelton y Cramer,
1993; Trevarthen, 1998; Rholes et al,
2004; Fonay et al. 1990, 2002; Read et al.
2009; 2015; Varese et al. 2012; Talarn et
al. 2013; Apter y Palacio, 2014...).

En definitiva, estamos en trance de
poder superar en psicopatologia la eter-
na discusion “etioldgica” nature-nurture.
Ahora ya podemos decir con mas funda-
mentos empiricos (y no sdlo clinicos) que
la discusidn real deberia atafier al signi-
ficado de la conducta (y las representa-
ciones mentales) andmala, del “sintoma
psicopatoldgico”. Y, por lo tanto, del con-
texto: ¢El contexto fundamental de esa
sefial de psicopatologia es fisiopato++lo-
gico, es meramente conductual, es social,
es relacional (es decir, psicosocial)?

En ese sentido, podriamos considerar
una estructura u organizacion (psicopa-
toldgica) de la relacion suficientemente
diferenciada y definida si pudiéramos
caracterizar para la misma al menos una
serie de factores o elementos diferencia-
les bien definidos, con suficiente inten-
sion nuclear y no demasiada extension
nuclear, como dirian los epistemdlogos.
Personalmente, mas desde un punto
pragmatico y clinico, propongo diferen-
ciarlas en primer lugar por las formas de
presentarse en la vida social, en la entre-
vista y en las clasificaciones psiquiatricas
al uso, demostrando unos modelos de re-
laciones externas identificables (Factor A
o de “Relaciones externas”). En el Factor
B de cada patrdn o estructura psico(pato)
légica creo que deberiamos considerar
sus relaciones con el cuerpo y el si-mismo
corporal (de tan gran importancia para la
asistencia moderna), el balance introyec-
cién/proyeccion y las formas del mismo,

la combinatoria e interjuego de las emo-
ciones y motivaciones fundamentales en
esa organizacion relacional, una organi-
zacion particular del Yo y las defensas (y,
por lo tanto, del Self), asi como una cons-
telacion particular de objetos internos y
relaciones entre los mismos. El Factor C
deberia considerar la psicogenética de
esa pauta o estructura relacional (siem-
pre interna-externa: équé es lo que des-
encadena, pone en marcha, consolida o
hace eclipsarse cada modelo de relacién
en la historia personal y en los acontece-
res vitales?). Lo cual implica un Factor D,
también diferencial para cada estructura:
¢Cémo se comporta ese tipo de organiza-
cién, vale decir, los pacientes dominados
por la misma, en el tratamiento, en la re-
lacidn terapéutica? ¢ A qué tipos de trans-
ferencia suele dar lugar? Consecuente-
mente: {qué cuidados y normas técnicas
especificas adoptar cuando predomina
ese modelo o estructura relacional?

Tabla 2. Modos o pautas de relacidn y organizaciones psico(pato)légicas de la relacién

FORMA DE RELACION (Modo Biopsicoldgico,

ORGANIZACION PSICOPATOLOGICA DE LA

pauta o “modelo de relacién”) RELACION

1 Dramatizadora “Histrionica”

2 Evasiva “Fobico-evitativa”

3 Racionalizadora “Obsesivo-controladora”

4 Emocionalizada o “Lirica” “Melancdlico-maniaca”

5 Intrusiva Perversa y adicta

6 Actuadora Incontinente mediante la accion
“Operatoria” Alexitimica

7 Perseguida Paranoide o “bunquerizada”

8 Ruptura psicética “Simbidtico-adhesiva” y fragmentada /

“Adhesivo-autistica”

La inestabilidad relacional Los desequilibrios borderline o limites
(Relacién emocionalmente mal (La relacién emocionalmente
modulada e inestable) desequilibrada)

Un pediatra, preocupado por la di-
sarmonia en el desarrollo de un bebé
de seis meses, solicito mi ayuda para la
observacion del nifio y de la relacion con
su madre mediante la técnica, derivada
de la observacion de bebés, que hemos
llamado observacién terapéutica en la

infancia (OTI) (Tizén et al., 2000, 2003,
2004, 2008...). Cuando comenzo la ob-
servacion, el bebé tenia ya ocho meses
y tanto la madre como el pediatra --mds
este segundo, al menos en lo manifies-
to-- decian estar muy preocupados por el
nifio: casi no miraba a la madre, no son-

reia, “chillaba mds que llorar” con gran
frecuencia y de forma que la madre decia
“no entender lo que quiere”. Ademds, ha-
cia poco habia comenzado con una pauta
de “darle cabezazos” a su madre cada vez
que ésta le dejaba aproximarse. También
era ese el sistema para dormirse, en es-
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pecial por las noches: no con un mero
“cabeceo” o “balanceo”, sino propindn-
dose continuos golpes contra los barrotes
de la cuna.

Resumiendo lo que pude colegir tan-
to de mi propia percepcion como de la
realizada por una observadora en sus
visitas al domicilio, diria aqui que pudi-
mos llegar a comprender que esa madre,
al parecer gravemente deprimida y con
el marido ausente por causas laborales
durante meses, en numerosas ocasiones
no proporcionaba ninguna respuesta a
las peticiones --desde luego, desorga-
nizadas y dificiles de entender-- de su
bebé. La situacion era tan seria que mds
de una vez se pudo observar a la madre,
tendida y desmadejada en la cama, con
el bebé puesto bajo su brazo derecho, y
como el bebé comenzaba a reptar “como
queriéndose introducir en ella a través de
la axila”... La madre no respondia casi, y
el nifio comenzaba entonces con los ca-
bezazos, conducta que exhibia también a
menudo en los momentos en los que la
madre lo acercaba a su pecho.

Este tipo de comportamiento y de re-
lacion, observadas tempranamente, nos
impresionaron vivamente porque coin-
cidian casi exactamente con pautas des-
critas ya por Esther Bick (1968, 1986) o,
entre nosotros, por Corominas, Torras,
Viloca o Larbdn... y que ya hacia afios ve-
niamos observando y describiendo en di-
versos seminarios de Observacion Psicoa-
nalitica de bebés y nifios y en grupos de
observacion con objetivos terapéuticos
en los que he participado o coordinado
(Abello, 1984; Tizén, 2001): nifios que a
varios niveles poseian ya signos indicati-
vos de “reacciones autisticas” o psicoti-
cas, que manifestaban sintomas externos
similares... y que se auto-administraban
“sensaciones (éde madre?)” de la forma
que podian. Los “cabezazos” contextua-
lizados pasaban a tener otro significado,
mucho mds adaptativo, aunque insufi-
ciente: penetrar en el cuerpo-mente de la
Unica persona cuidadora.

2. UN BREVE APUNTE SOBRE LA
“RUPTURA PSICOTICA PRE-PUBERAL”
Y LA RELACION ADHESIVO-AUTISTICA

La definicion de psicosis que veni-
mos defendiendo hace decenios, resu-

mida en la tabla 3, considera sobre todo
dos elementos o problemas nucleares
clave: la falta de integracién de la perso-
nalidad y la identidad, y las dificultades
para el procesamiento de las informa-
ciones (en particular, de las aferencias
emocionales y cognitivas iniciales). Por
eso creo que puede ser aplicada, en
términos generales, por supuesto a los
trastornos generalizados del desarrollo
y, ademas, a los sindromes autisticos y
similares: en ambos casos hay defectos
en la integracion de la personalidad en
formacién y problemas graves en la
modulacidon de las emociones primiti-
vas (y, en particular, del miedo, la ira,
la indagacién, el apego...). Por ende,
rupturas de la capacidad diacritica, de
la diferenciacion realidad interna/rea-
lidad externa, y, consecuentemente,
alteraciones severas en las relaciones
interpersonales.

A pesar de todo, para mi resulta
claro que la utilizacion del término de
psicosis para algunos trastornos graves
de la infancia:

1) No cumple exactamente los crite-
rios de psicosis utilizados cominmente
en la psicopatologia descriptiva.

2) Conlleva un cierto componente
de metafora o extensién del concepto.

3) Remite a formas de relacion de
los nifios tan diferentes como las de
un autista grave “encapsulado” y un
nino severamente desorganizado por la
irrupcion no modulada de emociones y
fantasias gravemente persecutorias, o
desbordado por cualquiera de las emo-
ciones primigenias.

4) Pero facilita el pensar que esos
procesos adaptativos precisan de TIANC:
Tratamientos Integrales Adaptados a las
Necesidades del sujeto y su familia en la
Comunidad, tal como hemos practicado
en los ultimos veinte afios y resumido en
publicaciones como las de 2013y, sobre
todo, 2014.

Es decir que, lo que para simplificar
suele llamarse “psicosis de la infancia”,
implica cuadros clinicos muy variados,
edades variadas, predominio de la des-
organizacién, no integracion... Lo que
asimila esos diversos cuadros son esas
caracteristicas inferidas: trastornos en
la integracidn, trastornos en la relacion

social, trastornos en la diferenciacion
realidad interna/realidad externa... Por
eso incluyen siempre lo que se ha solido
llamar déficits disarmanicos de vertiente
psicotica, distorsiones psicoticas preco-
ces de la personalidad y organizaciones
distimicas de naturaleza psicética. La
clasificacion psicopatoldgica de la pri-
mera infancia “0 a 3” posee la ventaja
de que, al menos en su version de 1998,
incluia ademads un intento de clasifica-
cién de las relaciones en las cuales vive
el bebé y el nifio.

La misma naturaleza heterogénea y
proteica de sus manifestaciones hace
que las lineas de investigacion sobre
estas formas de relacidn infantiles sean
enormemente variadas, a menudo di-
vergentes y ocasionalmente contradic-
torias. Pero hoy por hoy creemos que
siguen siendo necesarias las investiga-
ciones genéticas, bioquimicas, del neu-
rodesarollo y la neurofisiologia funcio-
nal, la etologia, los estudios familiares
biopsicosociales, el cognitivismo, el psi-
coanalisis...

Desde una perspectiva tanto relacio-
nal como de la psicologia del desarrollo,
ese tipo de manifestaciones, al tiempo
tan diversas y tan primitivas, nos debe-
ria hacer pensar que estamos viendo
las manifestaciones de reacciones adap-
tativas ante traumas o problemas neu-
roldgicos (cerebrales) y/o psicoldgicos
graves, cuya naturaleza exacta estd hoy
por dilucidar ain en muchos casos. Las
diversas formas de presentacién, a te-
nor de nuestros conocimientos actuales,
no tendrian por qué adscribirse a “enfer-
medades diferentes”, sino tal vez a las
diversas formas de adaptacion del nifio
y la familia a las alteraciones fundamen-
talmente bioldgicas o fundamentalmen-
te relacionales de cada caso, en su inte-
raccion siempre relacional con la familia
y la crianza recibida (Acquarone, 2008;
Alvarez, 1999; Larban, 2016; Magagna y
Saba, 2012; Manzano, 2010; Muratori,
2009; Tizdn, 2013; Tustin 1991; National
Center, 2005...)

Esta es una consideracion, a mi en-
tender, valida al menos en el ambito de
los trastornos autisticos, el trastorno de
Asperger y los “trastornos generalizados
del desarrollo no especificados”: En la

medida en que, sea cual sea la base (ge-
nética, neuroldgico-lesional o relacional
temprana y, por tanto, con repercusio-
nes neuroldgicas y gendmicas) la res-
puesta tanto del nifilo como de la familia
actian directamente sobre su amplia
plasticidad cerebral (y psicoldgica). Hoy
por hoy creemos que esa explicacion
de las diferencias sintomatolégicas en-
tre los diversos tipos de “TGD” (y, por
supuesto, en los diferentes nifios), es
mucho mas ajustada a nuestros conoci-
mientos psicosociales actuales y, desde
luego, mucho mas “parsimoniosa” que
aventuradas taxonomias basadas en
el reduccionismo biologista a supues-
tas “enfermedades neurolégicas” o del
“neurodesarollo”.

En ese sentido, tal vez TEA, TGD, “psi-
cosis infantiles” y “psicosis del adulto”, si

no nos ciegan afanes taxonomistas y cla-
sificadores, quedan conectados por sus
alteraciones fundamentales, que son co-
munes: como ya hemos dicho, una grave
alteracion en la integracion del self, en
su constitucién, y una grave alteracidn
del contacto con la realidad externa,
material y social (Horowitz, 1991, 2004;
Volkan 1995; Williams, 2014).

Por eso cobra especial importancia la
determinacion de las organizaciones de
la relacién dominantes en cada nifio, en
cada familia y en cada momento del tra-
tamiento, incluso en los verdaderos TEA:
tendriamos que ser mas cuidadosos y
determinarlas para poder ayudar mejor
cuando un niflo, por muy autista que
haya sido calificado, actia mas domina-
do por el propio autismo o rechazo de la
relacién, o bien de forma mas paranoi-

de, o mas adhesiva, o mas fébica, o mas
disociadora... Como venimos defendien-
do hace decenios, cada organizacion de
la relacidn precisa pautas de aproxima-
cion, entrevista y terapia diferenciadas.

De ahi que tendamos a diferenciar
entre lo adhesivo-autistico, como una
forma mas primitiva de relacién (con
muchos elementos de defensa contra
toda relacién) y lo adhesivo-simbidtico.
Aunque esta segunda forma de relacion
siempre esta presente, incluso en los
nifios mas gravemente autisticos. Ade-
mas, en nuestra experiencia, va predo-
minando sobre el retraimiento autistico
seguln avanzamos en el desarrollo, en el
tratamiento integral y en la linea que va
desde el autismo a los TGD de otro tipo
y las psicosis “post-puberales” bien tra-
tadas (“esquizofrenia”).

Tabla 3. Por una comprensidn relacional de las “psicosis pre-puberales” y de sus semejanzas con las “psi-
cosis post-puberales” (derivada de “Familia y psicosis”, 2014)

Las psicosis:

masivas.

secundarios.

* Son reacciones humanas inusuales
o ante dificultades bioldgicas, psicoldgicas y/o psicosociales genéticas, connatales o
de los primeros afios.
o muy primitivas y dificiles de modular (por eso la reaccidn es extrema)
* Evolucionan con dificultades para comprender y situarse en el mundo, con confusiones

* Condificultades para procesar y modular las emociones y la visceralidad de las mismas.
* Y para integrarse como sujetos, con un self, con una identidad definida:
o siempre hay trastornos en el desarrollo de la personalidad.
o de ahi los graves trastornos emocionales y cognitivos que pueden presentar
(sintomas en positivo, en negativo y de desorganizacion) y tanto primarios como

* Evolucionan con crisis y recaidas, pero también con mejorias y recuperaciones.
* CON CONFLICTOS REITERADOS Y FLUCTUANTES:
o Vinculacion (apego) x Formas desviadas de la Vinculacidn:
= siempre hay trastornos de la vinculacion, del apego a los seres significativos,
que son enormemente necesarios y, en otros momentos, fuentes de
desconfianza o incluso terror = entre la Relacién adhesivo-autistica y la
Relacion simbidtico-adhesiva.
o El conflicto confianza/desconfianza es otro de los fundamentales,
o Integracién x desintegracion (dominante en los TEA y en otros TGD)
o Yy el de control x descontrol.
* Todos los pacientes que padecen psicosis sienten una necesidad exacerbada de controlar
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el medio, necesidad que alterna con momentos de crisis y descontrol de los impulsos—>
“Fobias arcaicas”, reacciones paranoides, crisis de angustia ante el descontrol...

De ahi que sea tan importante ayudar a los allegados a no perder la confianza en ellos mismos
cuando el paciente desconfie de ellos.
Y es bdsico estar en contacto con la parte sana de la personalidad del sujeto, que siempre existe.

Sin embargo, es evidente que la orga-
nizacion relacional que se hace estable en
el caso de cronificacion de algunos de tales
sindromes relacionales no es exactamente
simbidtico-adhesiva, al menos durante la
propia infancia. Ello es particularmente visi-
ble en el caso de los “trastornos del espectro
autistico” o “sindromes autisticos”, otra for-
ma mas de expresarse las dificultades en el
contacto entre la “mente y el self nacientes”
y las figuras de vinculacion vy la realidad ex-
terna. Por eso preferimos hablar de “orga-
nizacion autistico-adhesiva” para este tipo
concreto de sub-organizacién relacional,
cuyas caracteristicas fueron tipificadas ini-
cialmente por Kanner y Mahler y profundi-
zadas desde el punto de vista psicoanalitico
por Klein (1930, 1945, 1946), Meltzer (1975,
1989, 1990), Tustin (1981, 1986, 1991) y
otros muchos clinicos, psicoanaliticos o
de diversas orientaciones tedrico-técnicas.
Hoy parece probado que existen factores
neuroldgicos (Schore, 1994; Cazolino, 2006;
Eisenberg, 1995; Feder et al, 2009; Golse et
al. 2009; Ansermet y Magsitreti, 2006; Riz-
zolati y Sinagaglia, 2006; Shonkoff y Garner,
2012...) e incluso epigenéticos (Eisenberg,
1995; Feder et al. 2009; Mcinnes, 2003; Szyf
et al, 2008; Shonkoff y Garner, 2012...), que
facilitan esas reacciones y des-adaptaciones
extremas (lo cual no significa que sean el
factor de riesgo fundamental del problema
y ni tan siquiera que sean las alteraciones
primarias): todo el campo de la investiga-
cion de los efectos bioldgicos y psicoldgi-
cos de los duelos durante el embarazo estd
proporcionando aqui datos hace muy pocos
afios impensables (Khashan et al, 2008; Li et
al, 2009; Douglas, 2005; Seckl, 2001; Feder
etal. 2009...).

Para la cronificacion de tales pautas rela-
cionales y antirelacionales hasta el extremo
de un cuadro de los designados como TEA
o TGD, es fundamental la no elaboracién o
modulacién de las emociones primitivas en
grado grave, bien por dificultades neuroldgi-
cas intrinsecas mal contenidas por el medio,

bien por graves alteraciones de la triangula-
cion primigenia y de su necesaria contencién
psicosocial y comunitaria. Y entendiendo las
emociones primitivas en el sentido de “siste-
mas emocionales”, el equivalente actualiza-
do de las “pulsiones”: esos motivadores ar-
caicos anclados en el soma. Segun Panksepp
y Biven (2012), la indagacion, el miedo, la ira,
el apego, la pena, el deseo y la alegria-juego.
Pero es un tema que, a pesar de su gran im-
portancia, no puedo desarrollar aqui.

Sin embargo, precisamente en ese senti-
do, es basico tener en cuenta la idea kleinia-
na de las “posiciones”, en particular desde
una perspectiva relacional. El resultado de
un descuido severo de dificultades biold-
gicas o psicoldgicas graves iniciales seria lo
que en términos psicoanaliticos llamariamos
un predominio de las “ansiedades confusio-
nales”, o ansiedades de diferenciacion-indi-
ferenciacion (tabla 1).

Venimos pre-programados genética-
mente para elaborar las ansiedades de dife-
renciacion, de confusidn primaria, mediante
la maduracién neural y los intercambios psi-
coldgicos primitivos. Vale decir que venimos
genéticamente pre-programados para la in-
tegracion. Gracias a ello vamos ordenando la
realidad o nuestras percepciones de la mis-
ma, disociando unas percepciones de otras,
las internas de las externas, sobre todo
(“éDénde estoy?”, “¢Qué ha pasado?”), pre-
guntando, reflexionando, planificando, cla-
sificando, controlando... Todas ellas son ac-
tividades destinadas a organizar la realidad
(“separar la luz de las tinieblas”). Todas esas
actividades o fendmenos psicoldgicos fun-
damentales, emocional-cognitivos, se hallan
asentados en uno de los sistemas emociona-
les basicos en la especie: la indagacion, que
no es solo frontal, racional, digital, sino que
es una emocion basica y, por tanto, automa-
tica, pre-programada, del cerebro pre-ma-
mifero, ineliminable... El miedo, la ira, el sis-
tema emocional del apego y la pena pueden
agravar incluso el componente psicoldgico y
visceral de tal posicion relacional.

Personalmente, al trabajar durante de-
cenios en dispositivos integrados de la sa-
nidad publica, en los cuales se atendia a la
salud mental de la primera infancia, de la
infancia, de adolescentes y de adultos con
trastornos mentales graves, contando con
equipos de investigacion y de “trastornos
mentales graves” en el propio servicio, he-
mos podido seguir hasta la edad adulta a
decenas de sujetos cuyo trastorno podia
calificarse de “ruptura psicotica pre-pube-
ral” (hoy “TEA”) (Tizén et al. 2000, 2013,
2014). Gracias a ello podemos apuntar que
el tipo de relaciones que predomina en ellos
en esa edad adulta son diversas variaciones
de lo que hemos llamado relacién simbic-
tico-adhesiva, con mas o menos elemen-
tos autisticos incrustados, no elaborados o
persistentes, y diversos tipo de anomalias o
“rarezas” comportamentales. Tanto por esa
razon evolutiva, como por las dificultades
de vinculacion con la realidad externa y los
otros, creemos que este tipo de sindromes
u estructuras guarda estrechas relaciones
con la psicosis: al menos, si entendemos la
psicosis como fundamentada en ese conjun-
to de dificultades extremas de integracion,
dificultades extremas de procesamiento
emocional-cognitivo y dificultades extremas
(y ambivalentes) de vinculacion.

Seguimos con esta postura una tenden-
cia marcada desde hace decenios en la Psi-
quiatria psicodinamica y el psicoandlisis in-
fantil, expresada, por ejemplo, en las obras
de Lebovici et al. (1988) o0 en manuales como
los de Marcelliy Ajuriaguerra (1996) o Mazet
y Stoleru (1990). Es llamativo, sin embargo,
que fueran precisamente esas perspectivas
las que proporcionaron una de las orientacio-
nes de la sintomatologia clinica mas focaliza-
da en conductas, como muestran las tablas 4
y 5. Clasicamente tales “conductas” alteradas
se caracterizaron como la “triada de Wing”
(en homenaje a Lorna Wing): dificultades
en la interaccién social, en la comunicacion
verbal y no verbal y un patrdn restringido de
intereses o comportamientos.

Tabla 4. Los sintomas fundamentales de las “psicosis infantiles” segtn la Psiquiatria Psicodinamica Clasica
(Marcelli y de Ajuriaguerra, 1996).

Aislamiento-Autismo

Conductas motoras

Anomalia ténica

Gestualidad inhabitual

Comportamientos motores especificos:
manipulaciones de objetos, inestabilidad...

estereotipias,

Trastornos del lenguaje

Trastornos de las funciones
intelectuales

Trastornos afectivos

Oscilaciones rapidas del humor
Crisis de angustia agudas

Crisis de risa

Crisis de ira, automutilaciones...

Trastornos
mentalizados

de conducta

Fobias arcaicas
Rituales

Delirio (¢)
Alucinaciones (¢)

Trastornos psicosomaticos y
antecedentes somaticos

Trastornos del suefio

Trastornos alimenticios precoces

Trastornos esfinterianos

Antecedentes somaticos: deshidrataciones, perinatales...
Epilepsias asociadas

Tabla 5. Psicosis infantiles precoces segtin las perspectivas clasicas:

lliy de Ajuriaguerra, 1996).

cuadro comparativo (derivada de Marce-

Mahler Tischler y Stroh | Tustin Duche- Diatkine | Misés Lang
Stork
Autismo Psicosis AUTISTAS | Autismo Autismo Autismo de | Psicosis Disarmonia
infantil primario infantil Kanner autistas evolutiva
patoldgico anormal precoz
Psicosis Autismo Psicosis Psicosis de
o] ESQUIZOFRENICAS | secundario precoces manifestacion | Parapsicosis
encapsulado, Psicosis de deficitaria
Psicosis segmentado, desarrollo
simbidticas confusional
Psicosis Autismo Pre- Disarmonia
TRAUMATICA DE | secundario psicosis evolutiva de
STROH (maltrato | regresivo estructura
desde la psicotica
primera Otras  psicosis
infancia) no autisticas en
nifos
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Creo que, de alguna forma, los clini-
cos que pergefiaron el “Zero to Three”
tuvieron en cuenta esa perspectiva re-
lacional de la que vengo hablando sin
desdefar el aspecto mas conductual, de
“patrones de comportamiento”. Por eso
prefirieron hablar de “patrones” (éorga-
nizaciones de la relacién?) caracteriza-
dos por la gravedad de los disfuncionalis-
mos o fallos de integracidon y matizados
por la edad del nifio. También, tal vez,
para relativizar un poco las actitudes ta-
xonomistas al uso: de ahi su utilizacidn
del término de “patrones” y no descrip-
ciones de supuestas “entidades nosolo-
gicas” diferenciadas artificialmente me-
diante epdnimos (una forma de conferir
supuesta “cientificidad” mediante el uso
altisonante de sustantivos, siglas o térmi-

nos foraneos). Pero, sobre todo, porque
su perspectiva de “sistemas afectados”
proporcionaba, a mi entender, una orien-
tacion clara para el tratamiento, algo que
no ha solido tenerse demasiado en cuen-
ta en otros muchos sistemas clasifica-
torios de los trastornos mentales, tanto
de adultos cuanto, mas aun, de nifios y
adolescentes.

Las tablas 6 y 7 resumen esa perspec-
tiva nosoldgica, mucho mas dinamica y
orientada a la practica, y no sélo a for-
zadas suposiciones etiopatogénicas aun
por demostrar. En ese sentido, creemos
que, a pesar de todo, parte de ese espi-
ritu ha ido penetrando en otras perspec-
tivas diagndsticas mas modernas, como
el DSM-5, incluso a pesar del intento
explicito de este manual de aumentar el

Tabla 6. Un resumen de la clasificacion 0 to 3.

campo de diagndstico de los TEA: Me pa-
rece que la idea de los “patrones” ha in-
fluido en la idea de los “patrones graves”
del DSM-5, si bien en una perspectiva
mucho mas “pragmatista” (que no prag-
matica). Por ejemplo, se han marginado
alguno de los elementos mas estricta-
mente psicoldgicos e incluso relaciona-
les que si utilizaba el “Zero to Three”, al
menos en su version de 1998 (que es la
que personalmente he solido manejar:
1998, 2005). Y ello a pesar de que los
trastornos del espectro del autismo y sus
criterios en el DSM-5 vienen mucho mas
desarrollados, tal vez por el intento ex-
plicito de ampliar ese diagndstico y pro-
fesionalizar-medicalizar a un porcentaje
de los nifios cada vez mas amplio (Tablas
6y7).

Eje I. Diagndstico primario de la Clasificaciéon “0 to 3”

203. Depresidén

Ensimismado

404. Otros.

100. Trastorno por estrés traumatico.

200. Trastornos del afecto:

201. Trastorno por ansiedad

202. Reaccion de duelo / afliccion prolongadas

204. Trastorno mixto de la expresividad emocional
205. Trastorno infantil de la identidad genérica.
206. Trastorno reactivo de la vinculacion por deprivacion / maltrato.
300. Trastorno de la adaptacion
400. Trastorno de la regulacion:
401. Tipo I: Hipersensible

Temeroso y cauto

Negativista y desafiante
402. Tipo ll: Hiporreactivo.

Retraido y con dificultades para comprometerse

403. Tipo lll: Desorganizado motor, impulsivo.

500. Trastorno del suefio
600. Trastorno de las conductas alimentarias.

700. Trastorno de la interaccion y la comunicacion:
Conceptualizarlo como:
1. Trastorno generalizado del desarrollo:
Trastorno autista
Trastorno de Rett

Trastorno de Asperger

Trastorno Generalizado del Desarrollo NE
2. O bien como "Patrones" de Trastorno Multisistémico del Desarrollo

Patrén A (en nifio mayor de 5 meses)

Patrén B (en niflo mayor de 9 meses)

Patrén C (en nifio mayor de 15 meses)

Eje Il de la CLASIFICACION 0 a 3 afios: Clasificacion de la relacién
901. Relacion sobreinvolucrada
902. Relacion subinvolucrada.
903. Relacion ansiosa / tensa
904. Relacion colérica / hostil
905. Relacidon mixta
906. Relaciones abusivas:
a) Verbalmente abusiva.
b) Fisicamente abusiva
c) Sexualmente abusiva

Tabla 7. Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo segun el DSM-5 (modificada
para corregir problemas de redaccion).

Nivel de Comunicaciodn social Comportamientos restringidos
Gravedad y repetitivos
Grado 3 Las deficiencias graves de las aptitudes de La inflexibilidad del comportamiento, la extrema
“Necesita comunicacion social verbal y no verbal causan dificultad de hacer frente a los cambios u otros
d alteraciones graves del funcionamiento, inicio muy | comportamientos restringidos/ repetitivos
ayuda limitado de las interacciones sociales y respuesta interfieren notablemente con el funcionamiento en
muy minima a la apertura social con otras personas. todos los ambitos.
notable”
Por ejemplo: persona que emite pocas palabras Ansiedad intensa / dificultad para cambiar el foco
inteligibles, que raramente inicia la interaccion y de accion.
que, cuando lo hace, realiza estrategias inhabituales
sélo para cumplir con las necesidades,
respondiendo Unicamente a aproximaciones
sociales muy directas
Grado 2 Deficiencias notables de las aptitudes de La inflexibilidad de comportamiento, la dificultad
“Necesita comunicacion social verbal y no verbal; problemas de hacer frente a los cambios u otros
sociales aparentes incluso con ayuda in situ; inicio comportamientos restringidos/ repetitivos
ayUda limitado de interacciones sociales; reduccion de aparecen con frecuencia claramente
notable” respuestas o respuestas no normales a la apertura al observador casual, e interfieren con el
social de otras personas. funcionamiento en diversos contextos.
Por ejemplo: persona que pronuncia sdlo frases Ansiedad y/o dificultad para cambiar el foco de
sencillas, cuya interaccion se limita a intereses accion.
especiales muy concretos, y que tiene una
comunicacidn no verbal muy excéntrica.
Grado 1 Sin ayuda in situ, las deficiencias en la comunicacién | La inflexibilidad de comportamiento causa una
“Necesita social causan problemas importantes. Dificultad interferencia significativa con el funcionamiento en
da” para iniciar interacciones sociales y ejemplos claros | uno o mas contextos.
ayuda de respuestas atipicas o insatisfactorias a |a
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apertura social de otras personas.
Puede parecer que tiene poco interés en las
interacciones sociales.

Por ejemplo, una persona que es capaz de hablar
con frases completas y que establece
comunicacién, pero cuya conversacién amplia con
otras personas falla, y cuyos intentos de hacer
amigos son excéntricos y habitualmente sin éxito.

Dificultad para alternar actividades.
Los problemas de organizacidén y de planificacion
dificultan la autonomia.

Sobre el elemento autistico, en el
sentido mas basico, de sujetos encerra-
dos en si mismos y en su propio mun-
do interno gravemente alterado como
defensa contra una realidad interna (y
externa) persecutoria o desintegradora,
no vamos a extendernos en estas breves
lineas. Otros muchos autores lo hardn
en esta revista e incluso en este nime-
ro. Pero si con respecto a la adhesivi-
dad. En efecto, un resultado ineluctable
de las dificultades de mentalizacion, de
identificacion proyectiva comunicativa,
de empatia, seran esos elementos que
hemos descrito como adhesividad: por
sus propias necesidades internas, si no
se halla dominado por la mayor de las
desintegraciones (la ruptura psicética) o
por la relacién paranoide, el sujeto con
psicosis intentara seguir al grupo, las
normas del grupo, los deseos del otro...
Pero en la medida en que, a menudo,
no puede hacerlo de forma introyectiva,

introyectando esas costumbres, habi-
tos, modos, que son fundamentales en
la vida de relacién y en el intercambio
afectivo, tenderd a adherirse a las nor-
mas sociales, a adherirse a los deseos
del otro, a la identidad del otro, a imi-
tarle... Para introyectar se necesita inte-
rior, continente, estructura (de self, de
personalidad) al menos minima...
Adherirse mas que introyectar. Ese es
la esencia de la relacién adhesiva. Bi-di-
mensionalidad en vez de tridimensiona-
lidad. Intentar adherirse al otro, a su su-
perficie, a las normas del grupo para que
aquél o éste le porte por los vericuetos
y dificultades de la vida. Algo bien dife-
rente, por cierto, de la relacion simbié-
tica: otra forma de controlar el medio y
a los otros mas desarrollada, en la cual
el sujeto con psicosis se vive como par-
cialmente indiferenciado del otro, del
objeto. Puede acariciar confusas y abiga-
rradas fantasias de vivir “dentro del otro”

y necesita, para sobrevivir, de esa estre-
cha combinacién-confusidon con un otro,
madre, padre, cuidador, con el que exis-
ten todo tipo de desconfianzas y ataques
y que, al mismo tiempo, es totalmente
necesario y del que el sujeto intenta no
separarse del todo nunca.

3. LA RADICAL IMPORTANCIA DE LA
PREVENCION Y LAS AYUDAS A LA FAMI-
LIA EN LA VIDA COTIDIANA

A mientender, en el dmbito de los TEA,
en parte gracias a una cierta concordancia
en la clinica, se ha avanzado a veces mas
en su prevencion (inespecifica) que en su
etiologia y en los tratamientos utilizables.

En efecto, hasta hace no pocos afios,
la deteccion precoz vy, por tanto, la pre-
vencién de los TEA en nuestro pais (tal
vez la prevencion primariay, desde luego,
la secundaria y terciaria) venia presidida
por los datos que ha recogido Larban en
2016 y que hemos ampliado en la tabla 8.

Tabla 8. Sobre la deteccion precoz de los TEA en nuestro pais.

1. Las familias son las primeras en detectar sefiales de alarma en el desarrollo de su hijo (entre
el 30y el 50 % de los padres las detectan ya en el primer afio de vida).

2. Desde esas primeras sospechas, basadas en sefiales de alarma vivenciadas como tales por la
familia, hasta el “diagnéstico oficial”, pasan dos afios y dos meses de promedio.

3. La edad media en la cual, en nuestro pais, un nifio recibe un diagndstico de TEA era de cinco
afios (al menos, hasta la implantacion del DSM5).

4. Hoy por hoy, el diagndstico de TEA suelen hacerlo los servicios especializados precisamente
en ese diagnodstico: para este tipo de problemas se ha mejorado poco aun la sensibilidad
diagndstica de la Atencion Primaria de Salud.

5. Es decir que suelen pasar entre dos y cuatro afios desde que el nifo muestra las primeras
sefiales de alarma hasta que es diagnosticado, aunque existen estudios internacionales y
nacionales de cdmo no es especialmente dificil un diagndstico mas precoz.

6. Y ese diagndstico retardado actual suele hacerse mas bien en servicios privados y/o
especializados, manifestandose asi nuevamente la dificultad de nuestros servicios sanitarios
para una perspectiva relacional de la asistencia (pues las primeras sefales de alarma de TEA,
como ya hemos visto, son las relacionales y se observan en la relacién). Es otra
consecuencia (asistencial y econémica) sumamente negativa de esa falta de perspectiva
relacional o, si se quiere, bio-psico-social.

7. Y, para colmo, los medios que se ponen para el tratamiento, para la prevencién secundaria
y terciaria, siguen siendo en nuestro pais en general enormemente primitivos, pobres, poco

integrados y poco actualizados, sometidos ademas a los “recortes-estafa” como en otros
muchos campos de los servicios publicos.

Sin embargo, se van consiguiendo
detecciones y tratamientos precoces
gue han adelantado la edad de detec-
cién varios afios en algunos estudios
recientes (Palacio, 1993, 2007; Manza-
no, 2010; Fivaz-Depeursigne, 2014; Vi-
llanueva y Brun, 2008; Aixandri, 2010;
Brun, 2013...). Una parte importante de
los protocolos de seguimiento del nifio
sano, cuando incluyen un apartado de
salud mental (y Catalunya fue uno de
los primeros que lo incluyd: Direccié de
Salut Publica, 1999, 2008), se orienta a
la deteccion precoz de factores de riesgo
y sefales de alarma que puedan preve-
nir al clinico sobre el desarrollo de ese
tipo de cuadros o de otros menos graves
y precoces. Claro que, para eso, hay que
partir de la idea de la las relaciones so-
ciales y familiares pueden favorecer o re-
tardar esas evoluciones, cosa en la cual
las perspectivas mas biologistas no coin-
cidirian (Read et al 2009, 2015; Varese et
al. 2012).

Pero si se da importancia a la fa-
milia y al grupo social en la creacion, la

contencion y/o los cuidados de los “psi-
cosis pre-puberales” (y entre ellas, del
autismo), sin estériles y poco cientificas
discusiones sobre supuestas etiologias
Unicas, hay sistemas de deteccién pre-
coz que, acompafiados de modelos de
tratamientos tipo TIANC (Tizén, 2014),
podrian llevar a mejorar enormemente
la vida de esos nifios y familias. Dada la
limitacidon de estas lineas, citaré tan sdlo
las que personalmente hemos usado en
los ultimos decenios: en primer lugar,
el listado de factores de riesgo SASPE
(Tizén et al., 1994, 2000, 2006, 2008,
2009), que luego se ha utilizado tanto
en los programas preventivos del PAPPS
(Programas de Actividades Preventivas
y de Promocion de la Salud de la Socie-
dad Espafiola de Medicina de Familia y
Comunidad: Fernandez et al., 2005; Ti-
z6n et al., 2011) como en las dos ultimas
ediciones del “Protocolo del Nifio Sano
de la Generalitat de Catalunya” (1998
y 2008), asi como para el Programa de
Formacidn para la Promocion de la Salud
Mental desde Pediatria (PF-PSMIP) de la

propia Generalitat de Catalunya, finan-
ciado por el Consejo Interterritorial de
Salud (2011).

Para la deteccidn precoz hemos usa-
do en la clinica de salud mental y de
pediatria, asi como en investigacion, el
test de cribado o screening de Guede-
ney y cols. ADBB (2001), traducido por
nosotros como ARBB (2013, 2014). Ade-
mas de su sensibilidad y especificidad,
este screening posee la ventaja de que
no intenta hacer inferencias supuesta-
mente etioldgicas, sino que se limita a
las interacciones o relaciones conduc-
tual-emocional-cognitivas del bebé con
sus cuidadores; a determinar si existe o
no un retraimiento excesivo, sin prejui-
cios supuestamente causales sobre el
mismo. La utilizacién del test de criba-
do de Guedeney es una forma de cap-
tar precozmente, a partir del “sintoma”
retraimiento, las caracteristicas comuni-
cacionales (relacionales) de las dificul-
tades graves en el primer afio de vida,
que otros investigadores han resumido
segun la tabla 9.
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Tabla 9. Seiales de alerta elementales de TEA en el primer aio de vida.

Alteraciones en la
interaccion social

No mantiene el contacto visual o lo evita
No hay primer organizador: Sonrisa social

No estira los brazos para que le cojan

No hay imitacion
Juego estereotipado

Mas interés por los objetos que por las personas

Alteraciones
sensoriales

Hipersensibilidad a los ruidos
“Seudosordera”

Aparente o paraddjica insensibilidad al dolor

Alteraciones en la
comunicaciény el
lenguaje

No hay balbuceo, retardo en el lenguaje

No hay gestos protodeclarativos

Patrones inflexibles
de comportamiento

Dificultades para auto-regularse y alteracidn de los habitos basicos
Movimientos extrafios con los ojos y otros tics

Enganches autosensoriales

Rigidez o hipotonia muscular, rechazo del contacto
Hace movimientos repetitivos, tics faciales, muecas...
Gateos extrafios y otras estereotipias motoras

La utilizacion prolongada de otros sis-
temas de deteccion en la clinica como las
diversas formas del CHAT, mas extendido
en la investigacion, asi como las propias
necesidades organizativas y de investiga-
cién, nos han llevado, por ultimo, al desa-
rrollo de un “screening” para la deteccion
precoz de los factores de riesgo de psico-
patologia en la infancia y la adolescencia
(y para la entrevista semi-estructurada
familiar): EI LISMEN (Listado de ftems de
Salud Mental) que esta disponible para su
uso, accesible en diversas publicaciones
periddicas y en la red (Artigue et al. 2013,
2014, 2016; Tizén et al, 2008, 2013).

Todo ello en un futuro esperamos que
pueda llevarnos a la situacién en la cual
las anteriores y brillantes descripciones
sobre la relacién autistica de por ejemplo
Klein, Tustin, Mahler, Roselfeld, Meltzer
y colaboradores, etc. pueda pasar a la
historia, pues la mayoria de los nifios y
sus familias puedan ser ayudados precoz-
mente. Y ya hemos podido comprobar en
numMerosos casos que, si es asi, no llegan
a desarrollar procesos adaptativos-des-

adaptativos tan graves y cronificados a
nivel biopsicosocial como los de un “au-
tista” clasico, hayan sido los factores cau-
santes iniciales bioldgicos, psicolégicos o
psicosociales. Incluso aquella des-
cripcion de Tustin y otros, sumamente
brillante, de los autistas “encapsulados”
y los autistas “confusionales”, parece que
podra pasar a la historia, sobre todo por
la desaparicion de los primeros (y la me-
dicalizacion abusiva de los segundos).
Peligro adicional para esos nifios y sus
familias: el intento del DSM-5 de exten-
der los diagndsticos precoces pero preci-
samente bajo la etiqueta de TEA, de “au-
tismo”, extendiendo asi una descripcion
(autismo) a esos cuadros relacionales psi-
copatoldgicos proteiformes, abigarrados
y en muchos de los cuales no predomina
esa negativa radical alarelacién (que es el
autismo), sino diversos elementos defen-
sivos, disfuncionales y seudoadaptativos
cronificados. Unificar todo eso bajo un
término como “autismo” (TEA) no ayuda
demasiado al tratamiento de los diversos
sistemas (o componentes relacionales)

alterados y, sin embargo, proporciona un
solido pesimismo y una precipitada me-
dicalizacién en absoluto fundamentadas
por las pruebas empiricas existentes o
por las necesidades terapéuticas reales,
gue son psicosociales y psico-educativas,
ademas de psicomotrices: es decir, toda
la panoplia que contribuya a la integra-
cién del self.

Un caso peculiar en ese sentido fue el
de Roberto, que nos fue enviado por su
pediatra de la Sanidad Publica porque,
desde aproximadamente el afio de edad,
comenzo a realizar un gesto con la cabe-
za que equivalia claramente al signo del
“no”... pero que aparentemente se halla-
ba desvinculado de toda intencionalidad
lingtiistica verbal o paraverbal. La explo-
racion neuroldgica exhaustiva, realizada
en dos hospitales y en dos momentos di-
ferentes de la evolucién de Roberto, era
totalmente normal... Pero el movimiento
seguia cuando el nifio cumplié los dos
afios. La madre, joven y lejanamente de-
primida, pero muy colaboradora e inte-
resada en la investigacion del por qué de

aquéllo, creyd recordar que el comienzo
de ese movimiento habia coincidido con
el destete de Roberto. El destete, “tardio”
para nuestro medio, pues debidé ocurrir
alrededor del décimo mes, fue, sin em-
bargo, brusco y traumdtico: la madre
recordaba que se encontraba demasiado
preocupada y “hundida” en aquellos dias
y que se sintié incapaz de sequir o de ha-
cerlo progresivo... “Y nadie me pudo ayu-
dar... Niyo a Roberto”.

Dos afios después el nifio sequia una
evolucion emocional y psicomotriz ade-
cuada y realizaba con menos frecuencia
el movimiento, entonces casi un “tic”: su
realizacion se recrudecié hacia los tres
afios y el pediatra le volvié a enviar a
otro Servicio de Neurologia sin que yo me
opusiera a ello, pues el aspecto aparen-
temente “no relacional” del movimiento
repetitivo podia corresponder también,
no sélo a un recrudecimiento propio de
la “edad del empecinamiento”, como di-
cen algunos pueblos germdnicos, sino a
una lesion neuroldgica, segun temia el
pediatra. En los dias posteriores a la ex-
ploracion neuroldgica, que transcurrio
con errores organizativos importantes, la
madre recordd que “al principio, el mo-
vimiento lo hacia entre un pecho y otro,
como si quisiera rozarse o golpearse con-
tra uno y otro. Y se excitaba cada vez mds
y acababa haciéndome dafio... Y era por
aquéllos dias, no sé si antes o después de
que comencé a quitarle el pecho...”.

Desde mi perspectiva actual, tal vez
se trate entonces nuevamente de una
conducta similar de “intentos de penetra-
cion” y de “autoestimulacion golpeando
a la madre”, que mds tarde ha quedado
como “sintoma disociado” (éautistica-
mente?), encapsulado, cada vez mds con
las caracteristicas de un “movimiento es-
tereotipado”.

Otra observacion es la de Josele, cuya
pediatra solicité nuestra colaboracion
cuando el nifio tenia diecinueve meses
de edad, preocupada por su pasividad y
baja reactividad en las consultas y explo-
raciones, a pesar de que, segun la ma-
dre, el nifio “es completamente normal”.
Sélo que duerme mal: por las noches casi
no duerme”.

La pediatra habia pensado en todo
tipo de alteraciones neuroldgicas, dada

la macrocefalia y el aspecto dismorfico
del nifio, pero no habia ninguna deman-
da explicita de la madre, que parecia po-
der soportar bastante bien esa dificultad
de suefo. Tras sucesivas exploraciones
neuroldgicas y de otros tipos, la pedia-
tra decidio realizar una interconsulta con
el Seminario de Observacion Terapéuti-
ca en la Infancia, segun pautas que ya
hemos explicitado y publicado (Tizén et
al, 2000, 2003, 2006, 2008, 2009, 2011,
2014...).

En la observacion semanal a domici-
lio, pronto se hizo patente que la madre
conectaba con el bebé a nivel emocional
y de lenguaje bastante bien --aunque
con poco contacto fisico. Pero lo habi-
tual era que rapidamente abandonara
ese contacto y se dedicara a realizar
actividades en la casa. Desde la prime-
ra observacion, la observadora pudo
trasmitir como, al poco tiempo de llegar
ella a la casa, la madre marché hacia la
cocina y Josele se quedd “clavado” en el
pasillo, con un rostro tremendamente
inexpresivo. Entonces el nifio comenzd
a rozarse la espalda contra el quicio de
la puerta en el que permanecia sin otro
movimiento hasta que con las ufas,
detrds de su cuerpo, empezd a arafiar
ritmica y suavemente la pared, siempre
mirando fijamente hacia el fondo del
pasillo --por donde su madre habia mar-
chado. La situacion era tremendamen-
te angustiante para la observadora. Al
cabo de bastantes minutos, el nifio co-
menzo a resbalarse suavemente contra
la pared... hasta quedar sentado en el
suelo, con los ojos vidriosos, como dor-
mido. Finalmente, se durmié medio sen-
tado, y siguio escurriéndose en el suelo.
Un nifio que, supuestamente, “casi no
dormia”.

Esa situacion se repitioc en varias
observaciones. Ya desde la segunda, la
vimos como complementaria con otra
situacion en la que Josele era dejado
sentado en la cama del matrimonio,
pues el nifio habitualmente dormia atn
en la misma habitacion que los padres.
Al cabo de poco tiempo, el nifio, miran-
do hacia la puerta pero sin ir hacia alld,
comenzaba a mover la cabeza suave-
mente, de forma hipotonica... y acababa
durmiéndose también.

La “Observacion Terapéutica” fue
ejerciendo sus habituales efectos conte-
nedores (Tizon et al, 2000, 2004, 2009)
y dos meses después de haber comenza-
do, durante la hora semanal de observa-
cion la madre alternaba dias con buen
contacto mantenido con el nifio y dias
en los que se marchaba a hacer tareas
del hogar, como si no aguantara dentro
demasiado tiempo las vivencias propor-
cionadas por la proximidad del nifio.
Pero ahora las cosas habian cambiado:
Josele podia seguirla por el pasillo, llorar
en otros momentos y hasta llamarla. La
misma madre que habia negado ante la
pediatra cualquier tipo de problemas de-
cia a la observadora: “Josele se ha des-
pertado. jY vaya como se ha despertado!
Ahora no para de reclamarme”. Mads
tarde la propia madre pudo contarnos
como el padre se hallaba en una difici-
lisima situacion biopsicosocial: con una
enfermedad somdtica muy grave, esta-
ba siendo muy deficientemente cuidado
por la sanidad publica y se hallaba tan
depresivamente derrumbado que habia
acariciado en varios momentos la posibi-
lidad del suicidio.

Opino que esa “alimentacion a través
de la sensorialidad” que mostraban tan-
to Josele como Roberto es un elemento
basico del desarrollo mental, aunque
pueda utilizarse también como defensa.
Un tema que ha sido estudiado desde
multiples perspectivas psicoanaliticas
(Ferrari, Gadini, Stern, Mitrani, Ogden,
Thoéma...) y no estrictamente psicoana-
liticas (Guedeney, Brazelton...). Entre
nosotros, por ejemplo, por Pérez-San-
chez, Corominas, Viloca, Larban... o por
mi mismo: cuando el incipiente aparato
mental podria disgregarse, des-estruc-
turarse, por causa de emociones inela-
borables; cuando la “separatividad”
con respecto a la madre, con respecto
al otro, es sentida con intenso terror,
este “autoproporcionarse sensaciones”
parece poseer un papel defensivo rele-
vante. Se trata de un buen ejemplo, de
una de las posibilidades de creacion de
conductas-comunicaciones inusuales,
raras, des-adaptativas, sintomaticas, que
luego persisten como conductas aparen-
temente disociadas de “todo significado
contextual”. En otro trabajo mas clinico
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he intentado entender incluso el uso de
tales sistemas en la fantasia y en la vida
adulta, como elementos contenedores
mucho mas adaptados y estimuladores
incluso de la creatividad (Tizon, 1993,
1997, 2016).

En este sentido, tanto en esos pa-
cientes elementalmente descritos, como
en otros muchos (y en la vida cotidiana
de personas fuera de todo tratamiento),
me parece hoy fundamental pensar en
la existencia de diversos tipos de hiper-
sensorialidad y autosensorialidad (Co-
rominas, 1991), tanto realizadas como
fantaseadas, incrementadas de forma
defensiva: desde luego, un elemento del
cuadro autistico. Es un tipo de manifes-
taciones que nos sirve para entender

cémo, si no se cuidan-contienen, si no
se atiende al sufrimiento que hay detras,
tal vez den lugar a algunas de las mani-
festaciones mas aparatosas de diversos
cuadros de tipo TGD o TEA. Pero segun
como se cuiden-contengan, suponen
incluso un elemento clave para la crea-
tividad, por ejemplo, artistica (Haddon,
2004; Williams, 2013; Jackson y Magag-
na, 2016; Tizén, 2016). En ultimo extre-
mo, se trata de manifestaciones de las
reacciones emocionales ante el apego
gravemente frustrado, y el miedo y la
pena consiguientes, pero también de la
indagacién y de otras manifestaciones de
las emociones primigenias, es decir que
incluyen formas viscerales-sensoriales y
cognitivas de relacionarse, contenerse y

de crear espacios y objetos transiciona-
les para ello...

Pero, dada la limitacion de este trabajo,
no puedo extenderme mas sobre la psico-
dinamia o significacion contextual de los di-
versos elementos de esa forma de relacion,
que hemos llamado autistico-adhesiva, y
que aqui tan sélo hemos apuntado centran-
donos sélo en una de sus manifestaciones.

4. MATRIZ O ESTRUCTURA FUNDA-
MENTAL DE LA ORGANIZACION AU-
TiSTICO-ADHESIVA COMPARADA CON
LA SIMBIOTICO-ADHESIVA O DE LA
“PSICOSIS POST-PUBERAL”".

Por esa necesaria limitacion, me veo
obligado a resumir los temas de este
cuarto apartado en la tabla 10.

Tabla 10. Comparacion entre la organizacion autistico-adhesiva y la simbidtico-adhesiva (“psicosis post-pu-

beral”).

Relacion Simbidtico-Adhesiva

Relacion Adhesivo-Autistica

1. Predominio de la posicion u organizacion

Predominio de las ansiedades confusionales,

“espacio interno” para mentalizar y simbolizar.

relacional esquizo-paranoide, pero organizada
defensivamente contra las ansiedades
confusionales primitivas y catastroficas.

defendidas con poco éxito mediante la “posicidn
esquizo-paranoide” y sus defensas. Discusion sobre
si puede hablarse o no de una “posicion autistica”

Es decir, predominio de la escision y la
organizacion paranoide, pero como defensas
contra el miedo-terror a la desintegracion y a la
soledad extrema.

Predominio de la escision-disociacion de Ila
personalidad y de la organizacion paranoide, pero
como defensas contra el péanico-miedo a la
desintegracion por las aferencias (internas o
externas) imposibles de modular.

Predominio del miedo y la pena a la pérdida del
otro (y, ocasionalmente, de la ira) sobre otras
emociones primigenias: de ahi la insistencia en la
indagacion.

Predominio del miedo y la ruptura del sistema de
apego ante las emociones no controladas, tanto
viscerales (asco, necesidades...) como las
relacionales (es decir emocionales-viscerales
también). Sobre todo, ante la grave dificultad de
modular la indagacion, el miedo, la ira, el apego, la
pena, el deseo e incluso la alegria.

Predominio de las fantasias y sentimientos
basicos proyectivos o funciones emocionales
proyectivas (desesperanza, desconfianza,
descontencion y desvinculacion/odio) en la vida
mental y relacional externa, tanto a nivel
individual como familiar.

idem

Con la consecuencia de importantes alteraciones
de la capacidad de integrarse mentalmente, de
simbolizar, estrechamente relacionada con Ia
funcién de la contencion, con la creacion de un

Mucho mas graves y radicales en el caso de las
defensas autisticas.

dominado por objetos internos “combinados”,

6. Yo dominado por las defensas psicoticas | Oscilaciones entre defensas 'y  procesos
(escision - disociacion, identificacion proyectiva | elaborativos Intrapsiquicos (mentales), tanto
masiva, idealizacién, denegacion, etc.). Son los | “psicoticos” como de “desmantelamiento”, vy
trastornos yoicos primarios, siempre cognitivo- | defensas conductuales para evitar la relacién.
emocionales.

7. Esos trastornos yoicos primarios promueven una | Al ser los trastornos yoicos primarios mucho mas
estructura de personalidad y una identidad tan | marcados, hay mayor dificultad en la creacién de la
vulnerables que fuerzan un notable incremento | “mente”, “espacio mental” u organizacién
de la simbiosis (o tendencia a sobrevivir en el | intrapsiquica de las relaciones y conductas.
conglomerado  sujeto-objeto) y de la | De ahi al mayor necesidad de adhesividad, que
adhesividad, visible en la tendencia a la imitacién | predomina sobre Ila simbiosis y sobre Ia
0 a los comportamientos como si, borderline, tan | mentalizacion independiente.
claros en ocasiones en la clinica psicética
subaguda y crénica.

8. Trastornos yoicos secundarios: son los que dan | Mucho mds marcados y mas dificiles de explorar y

lugar a la alteracién de la capacidad diacritica (el | delimitar.
“juicio de realidad”), una parte fundamental de
la neurocognicion: el predominio de la fantasia
sobre la experiencia relacional directa, las
ilusiones persistentes, los trastornos de
conducta y del humor, la baja tolerancia a la
frustracion, las disfunciones cognitivas,
especialmente las basadas en los trastornos en
las meta-representaciones y las meta-meta-
representaciones (y, por lo tanto, en la
mentalizacion), etc.

9. Dominancia del primer modo incorporativo y de | Dominancia del primer modo incorporativo, pero
una grave “vulnerabilidad y fragmentacion |incluso con resistencias importantes a la
basicas del self”. El predominio del primer modo | incorporacidon, dominada por miedos o terrores
incorporativo  (Erikson 1963, Tizéon 1995), | extremos.
significa el predominio de las relaciones “oral-
pasivas”.

10. La vulnerabilidad del self a menudo se manifiesta | Grandes dificultades para una integracién del self y
por “sindromes de difusién de la identidad”. una percepcion de identidad (sujeto).

11. Mayores o menores dificultades para consolidar | Al no haber suficiente organizacién cognitiva y
la posicion esquizo-paranoide, siempre | relacional no pueden estructurarse desarrollos
amenazada por ansiedades confusionales, de | psicdticos como el delirio, la delusién, que
des-integracion. pudieran consolidar suficientemente esa posicién

esquizo-paranoide: de ahi el autismo
(intrapsiquico) y conductual, como defensa
extrema.

12. “Narcisismo incoherente”, “narcisismo roto y | Autismo (mads alld de un narcisismo, que sdlo es
delirante”, un narcisismo que no logra defender | puntual y poco organizado)
suficientemente de la des-integracién.

13. Mundo interno o mundo de los objetos internos | Mundo interno dominado por objetos internos

combinados, parciales, muy tamizados por el terror
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mezclas abigarradas de percepciones y vivencias
mal integradas y combinadas de los “otros”, de
los demds, y con una mala diferenciacién entre
el o los “objetos” y el sujeto, el self.

y las defensas autisticas, con escasa diferenciacidn
self-objetos.

14.

De ahi la necesidad secundaria de entrar en
simbiosis con alguno de los objetos nucleares,
dada la inexistencia de una Triangulacién
Primigenia suficientemente contenedora y con
sus miembros suficientemente diferenciados.

De ahi la adhesividad con alguno de los objetos
nucleares (la madre o el cuidador/es principal/es).

15.

El “ndcleo duro” de la personalidad esta formado
por el “narcisismo roto e incoherente”, la
relacion  simbidtico-adhesiva, la relacion
paranoide y diversos grados de delusion
(autoengafio, ilusion, delirio...).

El “ndcleo duro” esta formado por el autismo, la
relacion adhesiva, la relacién paranocide y la
conducta como defensa.

16.

Pero en la vida relacional interna o externa
puedan aparecer otros modelos u organizaciones
relacionales: evitativo, dramatizador, actuador,
melancélico, perverso y, por supuesto, aspectos
o momentos de la “organizacidén reparatoria” o
partes sanas de la personalidad”.

idem

17.

Trastornos cognitivos abundantemente
investigados hoy en dia (cfr. un resumen, por
ejemplo en Frith, 1992; Blacher et al. 2003;
Sugranyes et al, 2011).

Entre ellos, las dificultades para la articulacion
de las aferencias sensoriales y la combinacién de
varios canales sensoriales

- Dificultades en la intersubjetividad primaria y

Trastornos cognitivos seguros y graves, pero
dificiles de explorar inicialmente, que pueden
evolucionar hacia disarmonias cognitivas marcadas.
Peligro de confundir elementos de la relacién
autistico-adhesiva con “retardos cognitivos” o con
“altas capacidades” tan sélo.
=» Graves dificultades para la articulacidon de las
aferencias sensoriales y la combinaciéon de

secundaria.

varios canales sensoriales
- Dificultades en la intersubjetividad primaria
y secundaria.
=>» Dificultades en la modulacion cognitiva de
lo emocional por la sensorialidad implicada
en las manifestaciones emocionales.

Del mundo interno cuando domina
este submodelo relacional ya hemos apun-
tado una serie de elementos. En realidad,
sabemos muy poco del mismo, salvo su
inundacion por sensaciones no contenidas
y por emociones extremas. Los datos fun-
damentales provienen de interpretaciones
hipotéticas basadas en la contratransfe-
rencia y en medios indirectos. A juzgar por
sus expresiones graficas, por sus comuni-
caciones verbales y paraverbales y por sus
conductas, estd inundado de ansiedades
de tipo catastrdéfico y persecutorio; sobre
todo, ante la diferenciacion, la relacion con
otro diferenciado y no cosificado.

El peligro principal para el incipiente
mundo interno es la diferenciacion, la se-
paratividad, con las repercusiones emo-
cionales-viscerales que ello comporta:
por eso el miedo extremo, o terror, lo que
anteriormente llamabamos “ansiedad
catastrofica”. Neuroldgica y/o psicoldgi-
camente estos nifios se muestran inca-
paces de modular las aferencias emo-
cionales o las aferencias sensoriales no
controladas o previstas. Por eso también
emociones y motivaciones se muestran
en ellos tan corporeizadas, tan expresa-
das tan sdlo a través de la corporalidad
o imposibles de expresar. Asimismo, los

avances terapéuticos o evolutivos, que
suponen avances en la integracion, son
durante largos afios muy fragiles y vul-
nerables: suponen un aumento de las
emociones de diferenciacion y, por ello,
promueven regresiones, a menudo muy
llamativas.

Algo que se me ha hecho patente, en
sentido contrario, tras doce afios de se-
guimiento de Albert, un nifio que hizo dos
graves derrumbes autisticos en la prime-
ra infancia. Sin embargo, él y su familia
fueron muy adecuadamente ayudados
por un Centro de Atencion Precoz, con
tratamientos integrales. Con el segundo

derrumbe, me pidieron interconsulta y,
dado el aspecto externo del nifio, solici-
té resonancia magnética cerebral en un
centro de confianza. Aparecieron graves
lesiones de los nucleos cerebrales basa-
les, en particular lenticular y subtaldmi-
co, cuya etiologia nos ha sido imposible
de precisar: algo acerca de lo que siem-
pre nos han quedado dudas es sobre las
repercusiones de los farmacos que habia
estaba tomando la madre, antes y duran-
te el embarazo, por una supuesta depre-
sién y por un supuesto “hipotiroidismo
subclinico” (jPor ambos!).

Sin embargo, adecuadamente cuida-
do tanto a nivel individual como en los
propios sufrimientos personales de ma-
dre, padre y organizacion familiar, Albert
no ha vuelto a desarrollar un cuadro au-
tistico ni psicotico, a pesar de sus graves
disfuncionalismos en particular, motores
y emocionales. Y aqui si que, claramente,
habia una base orgdnica para un cuadro
autistico... Aunque, probablemente, no
seria adecuado hablar de TEA en este
caso. Sin embargo, a pesar de lesiones
neurolégicas mucho mds aparatosas
y masivas de lo que se postula para los
TEA, y habiendo hecho un cuadro autisti-
co mds que desarrollado, unos cuidados
tipo TIANC han cambiado radicalmente
el prondstico: combinando a lo largo del
desarrollo medidas psicomotrices, fisio-
terapia, entrenamiento deportivo, psico-
terapia padres-nifio, terapia individual
cognitiva, psicoterapia familiar, medidas
psicoeducativas, medidas psiquidtricas
del nifio, la madre y el padre y un adecua-
do equipo pedagdgico en un centro pu-
blico, Albert ha terminado cursando mo-
dulos universitarios y estd siguiendo una
evolucion totalmente impensable para la
psiquiatria, la pediatria y la neurologia
biologistas habituales.

Albert padecia (y padece) numero-
sas dificultades psicomotrices, emocio-
nal-sensoriales y cognitivas y, por lo tan-
to, sus capacidades relacionales estaban
gravemente afectadas. Su posibilidad de
modular y combinar las aferencias sen-
soriales estaba (en este caso, si) neurolo-
gicamente danada. Y no olvidemos que,
para la existencia mental del objeto ex-
terno, del otro, éste debe ser percibido al
menos por dos canales sensoriales simul-

taneos, algo en lo que el tdlamo juega un
definitivo papel. Y que ello es indispensa-
ble para la existencia del objeto interno
y, mas all, del self y de la intersubjetivi-
dad (Hubley et al., 1979; Trevarthen et al.
1998; Streriy Hatwll, 2000; Larban, 2012;
Sletvold, 2013). La intersubjetividad pri-
maria y la intersubjetividad secundaria
(triadica) en los sindromes TEA se hallan
siempre mds o menos alteradas, lo cual
se ha puesto en relacion (pero no forzo-
samente de causa a efecto) con una serie
de alteraciones cerebrales: temporales
superiores, parieto-dorsales, zonas cere-
brales vinculadas con el reconocimiento
de los rostros (gyrus fusiforme del LTS),
reconocimiento de la voz humana (surco
temporal superior del LTS), analisis de
los movimientos de los objetos externos
(zona occipital del LTS), y, sobre todo, con
la modulacion de los flujos sensoriales
que emanan de la relaciéon objeto-suje-
to, con sus repercusiones emocionales
concomitantes (surco temporal superior
del LTS). Y estamos hablando de zonas,
ademas, en las que se asientan algunas
de las localizaciones de las “neuronas es-
pejo”, la base neuroldgica de la empatia
y de la identificacién proyectiva comuni-
cativa (Rizzolatti y Sinagaglia, 2006; La-
coboni, 2008). La cronicidad neuroldgica
y psicoldgica hace que, una vez bien es-
tructurado el trastorno, tanto las bases
neurolégicas como las psicoldgicas sean
dificil y trabajosamente reconformables:
de ahi la importancia de la prevencion,
en especial primaria y secundaria (pre-
vencion del trastorno, deteccion precoz,
tratamiento integral precoz).

En resumen, una perspectiva menos
biologista, pero que tenga en cuenta los
datos bioldgicos, epistemoldgicamente
menos reduccionista y mas parsimonio-
sa, debe replantearse muchos elemen-
tos de la etiologia y la psicogenética de
la organizacion adhesivo-autistica. Pro-
bablemente, la imposibilidad (bioldgica
y/o psicolégicamente determinada) para
elaborar las aferencias sensoriales, y, en
particular, la sensorialidad que acompa-
fia a las emociones primigenias, llevara
a una acumulacion neurolégica de “ele-
mentos beta”, de trazas mnésicas de las
vivencias no elaboradas, no integradas,
potencialmente persecutorias: es otra

forma de explicarse su dificultad tanto
para la integracion mental y, por lo tanto,
para la introyeccidn, como para la elabo-
racion de las nuevas vivencias.

En el desarrollo humano “normal”, la
ruptura de conexiones fisioldgicas y cor-
porales bebé- madre es compensada por
las conexiones psicoldgicas. Si por moti-
vos bien bioldgicos (neuroldgicos) o bien
psicoldgicos (graves alteraciones en el
vinculo inicial, en la relacion de apego) la
conexion psicoldgica no existe o es muy
pobre, pueden adquirir mayor importan-
cia las conexiones fisioldgicas (o las des-
regulaciones psicofisiolégicas determi-
nadas por el predominio de emociones
primitivas no contenidas): el resultado
son problemas en la integracion precoz
del Self, con lo cual el bebé y el nifio se
ven obligados a hacerse cargo de aferen-
cias sensorial-emocionales que no puede
elaborar. Es como si el nacimiento psico-
légico fuera demasiado temprano (Tustin
1981, 1986, 1991): hay una hipersensi-
bilidad a la separatividad, porque no se
ha desarrollado un aparato neuropsico-
légico para enfrentar esa situacion. Ahi
pueden generarse los “sintomas” tipicos
como la tendencia a autocalmarse con la
hipersensorialidad y autosensorialidad,
la reaccidn autistica con encapsulamien-
to o confusidn, y la hiper-atencién cen-
trada en ritmos, sensaciones corporales,
perspectivas geométricas, contactos
hipersensoriales con objetos idiosincra-
ticos y, desde luego, una grave altera-
cion del “sistema emocional del apego”
(Schore, 1994; Stern, 2005; Panksepp vy
Biven, 2012)...

Tener en cuenta la existencia de una
organizacion adhesivo-autistica defen-
siva significa pues que el autismo o los
TEA no son organizaciones con patoge-
nia “idiopatica”, de una genética o de
una neurologia aun indeterminadas,
sino que, sea cual sea su etiologia, im-
plican también mecanismos defensivos
y elaborativos particulares y son formas
(des-adaptativas) de relacionarse y evitar
la relacién.

De ahi que las consecuencias técnicas
de esta perspectiva vayan en el sentido
de las que ya comentamos a propdsito
de la relacién simbidtico-adhesiva (Tizdn,
2013, 2014). Sobre todo, hemos de tener
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muy en cuenta la imperiosa necesidad
de que los tratamientos sean integra-
les (y en este caso, incluyendo amplios
componentes cognitivos, pedagdgicos y
psicopedagdgicos, sensoriomotrices, psi-
comotrices, etc.), con la mayor parte de
los elementos que vimos anteriormente:
han de incluir a la familia y el apoyo a 'y
de la familia, la comprensién y apoyo de
las presiones contra-transferenciales en
los tratamientos psicoterapéuticos pro-
fesionalizados, la labor de tutores, acom-
pafiantes terapéuticos y figuras profesio-
nal-afectivas intermediarias... También
seran imprescindibles técnicas basadas
en el prudente y progresivo uso de la
psicomotricidad rumbo al aumento de
la integracién corporal (self corporal) y a
la posibilidad de facilitar de forma cuida-
dosa un minimo de contacto corporal...
(Streriy Hatwell, 2000; Brisch, 2004; Brun
y Villanueva, 2004; Palacio, 1993, 2007;
Rogers y Dawson, 2010; Brun, 2009; In-
gersol et al, 2010; Tizén, 2003, 2014; Fi-
vaz-Depeursinge y Philippo, 2014...).

En el mismo sentido, los peligros fun-
damentales en la contratransferencia se-
ran los de la colusidn con el miedo o el pa-
nico del sujeto, la relacidon dependiente o
sado-masoquista, la impaciencia y el nar-
cisismo de los terapeutas (jhay que saber
que la ayuda deberd durar entre quinque-
nios y decenios!), la intolerancia directa a
las manifestaciones afectivas o sensoriales
de los sujetos, la colusion con la desespe-
ranza, las alteraciones del encuadre como
actuacién, mas que como reflexion, etc.

Pero hemos de decirlo claramente:
Hoy por hoy lo que falta no son instru-
mentos de deteccidon y procedimientos
y sistemas para mejorar la situacion de
los nifios y familias afectados por estos
gravisimos problemas. Lo que falta es
un apoyo social decidido a la poblacién
en riesgo y a los grupos de riesgo y una
inversion decidida en la prevenciéon y la
terapia integral. Incluso cambios aparen-
temente importantes de orientacion en
los gobiernos no han sido capaces de im-
pedir los recortes-estafa que han llevado
a la casi desaparicion de la prevencion en
salud mental y, en particular, en el cam-
po de las personas con problemas mas
graves: los sujetos y familias con psicosis
(pre-puberal o postpuberal). Una buena

muestra de ello en Catalunya es la desa-
paricion de la financiacién del Programa
de formacidn para la promocion de la sa-
lud mental desde pediatria (PF-PSMIP) y
del Equipo de prevencion y tratamiento
precoz de las psicosis (EAPPP), asi como
la falta de interés incluso en la difusion
de los programas y protocolos de salud
mental del “nifio sano”.

¢Tal vez porque, al menos sectorial-
mente, parece que los trastornos psicé-
ticos afectan mas a las personas en situa-
cion de penuria socioecondmica, mala
alimentacidn, migraciones traumaticas,
es decir, a las clases “prescindibles” de
la poblacién (Tizén, 2010, 2013, 2015,
2016)? ¢(Tal vez porque los grandes es-
peculadores internacionales y la casta
politica a su servicio (que dominan los
presupuestos de les estados) ilusoria-
mente sienten que no necesitan de esos
medios de prevencidn o tratamiento por-
que, llegado el caso, pueden acogerse a
sus posibilidades en la “sanidad privada”
y sus adlateres? Hoy, y en pocos mo-
mentos como en la historia reciente, es
bien visible en estos temas como la salud
mental y sus cuidados se hallan también
sujetos a la divisidn en clases de nuestra
sociedad, dominada actualmente por las
ideologias especuladoras, cortoplacistas
y antisolidarias del neo-liberalismo. Todo
lo contrario a la ideologia comunitarista,
que necesariamente ha de ser solidaria
y reparadora, tanto para con los indivi-
duos, como para con las familias, los gru-
pos, la especie y el planeta. ®
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LOS INICIOS DEL JUEGO

| juego es un he-

cho universal,
los nifios juegan y
también juegan los
adultos, pero el jue-
g0 no es patrimonio
exclusivo de los hu-
manos: los animales,
especialmente los mamiferos, también
juegan. El juego que es comun en nifios y
cachorros es el “juego de la lucha”. Es un
juego social que en realidad no tiene que
ver con conductas agresivas: los nifios y
los cachorros exploran las relaciones con
el otro, gozan del contacto fisico, miden
sus capacidades. A menudo este juego
va acompanado, en nifios y animales, de
risas, aunque a veces puede haber tam-
bién situaciones en que uno u otro se
haga dafio.

Los neurocientificos han identificado
un “circuito del JUEGO determinado ge-
néticamente que mediatiza los afectos
positivos en el cerebro de los mamife-
ros” (Panksepp, 2012). Este sistema esta
localizado en las regiones cerebrales
subcorticales, como los otros sistemas
emocionales de base. Estan implicados
también los circuitos neuronales de la
BUSQUEDA. El nifio que juega es en cier-

tos aspectos parecido a un investigador, a
un cientifico y también a un artista. Para
que el juego se desarrolle es necesario
un entorno seguro y una situacion no es-
tresante (Panksepp, 2012). Sabemos que
si bien los nifios también juegan solos, a
menudo el juego se desarrolla bajo la mi-
rada de los padres o por lo menos en su
presencia. Cuando la madre hace tareas
domeésticas o lee, el nifio juega a la vez
solo pero acompafiado, en un entorno
seguro. Puede estar largamente absorto
en su actividad y su fantasia, pero de vez
en cuando dice “imira, miral”.

En cada edad se desarrollan formas
distintas de jugar y cada nifio escoge los
juegos en funcidén de su caracter, de su
estado emocional y de su historia relacio-
nal. Entre los humanos, como entre los
cachorros, el juego tiene una importante
funcién de aprendizaje. Otra funcion ba-
sica es la de vincularnos con el mundo.

Un nifio que juega es un nifo que
experimenta, imagina, descubre cosas
y puede utilizar el juego para elaborar
emociones y hacer frente a conflictos. La
capacidad de jugar es también indicativa
de la capacidad simbdlica, de su capaci-
dad de imaginar, de ponerse en el lugar
del otro. El niflo explora los objetos y ex-
perimenta con sus propiedades. Los usa
en relacion a su fantasia, pero también
en funcién de las caracteristicas de los
objetos y de esta forma pone en relacion
la realidad interna con la realidad externa
(Caper, 1996). Explorando la realidad ex-
terna repetidamente, aprendiendo de las
limitaciones y frustraciones que la reali-

dad interna impone, el nifio la compara
y la mide con sus fantasias (Eskelinen,
Grimalt, 1993).

El juego nace en las primeras relacio-
nes entre el nifio y la madre>. El inter-
cambio de miradas, las vocalizaciones,
el contacto piel-piel establecen una con-
tinuidad entre la relacion prenatal ma-
dre-fetoy el encuentro fuera de la matriz.
El nifio descubre a la vez su cuerpoy el de
la madre. Los nifios pequefios a menudo
intentan explorar la boca de la madre,
una entrada al interior del cuerpo, un lu-
gar preferente de comparacion entre las
sensaciones propias y las del otro.

La primera manera de jugar —ya pre-
sente en la etapa intrauterina, de acuer-
do con observaciones ecograficas- es
sensorial. El motor inicialmente es la
blusqueda y la repeticién de sensacio-
nes agradables. Estas vivencias, aun no
conscientes, se iran transformando en
experiencias compartidas a lo largo del
desarrollo. Y a través de este proceso el
nifio ird experimentando la fusién con la
madre y la separacion de ella, la identifi-
cacion y la individuacién. A partir de las
primeras experiencias se iran formando
la sensacion del tiempo y del espacio, y
del ritmo.

Los juegos de la primera época, con
los padres y los abuelos, seran juegos
de regazo, canciones acompafiadas de
gestos, el juego de alzar al bebé, juegos
con las manos... y el juego de hacer “cu-
cu-tras”, que segln mi manera de ver es
fundamental y muy util para valorar el
desarrollo del nifio, ya que permite com-

1 Muchas reflexiones de este trabajo fueron elaboradas en el seminario de la SEP “Nifios que no juegan”, impartido conjuntamente

con Montserrat Guardia y Llucia Viloca.

2 Traduccion realizada por equipo eipea del original en catalan.
3 Hablaré, para simplificar, de la madre, entendida como la figura cuidadora, y del nifio.

probar cuando empieza la permanencia
del objeto. En este juego podemos ver
también la experiencia de la pérdida y el
reencuentro del objeto; en ciertos aspec-
tos tiene similitud con el “juego del ca-
rretel” descrito por Freud. Pero también
se trata de un experimento que hace el
niflo, que explora las reacciones del otro
cuando se encuentran con la mirada.

Los padres, jugando con su hijo, van
dando nombre a las cosas del entorno y
poco a poco también a las sensaciones
del niflo, modulan la voz y la expresion
de la cara y ayudan asi al nifio a integrar
sensaciones y emociones, a través del
acompafamiento, de la contencidn, de la
funcidn alfa (que reelabora las angustias
del bebé y se las devuelve de forma dige-
rible), de la repeticidn conjunta.

¢JUEGAN LOS NINOS AUTISTAS?
TRES CASOS

El juego, propiamente dicho y en la prac-
tica, estad ausente en el autismo, al me-
nos en las formas mas graves. A menu-
do decimos que un nifio esta jugando,
cuando quizas sdélo estd manipulando un
objeto para producir sensaciones que le
tranquilicen o cuando repite una activi-
dad que puede parecer de juego pero
que carece de las caracteristicas especifi-
cas del juego: el placer, la imaginacion, el
reir, el compartir, asi como la busqueda y
la curiosidad.

MANEL

Cuando vi a Manel por primera vez, en
una observacién en el aula del Centro
Especial al que asistia, tenia cuatro afios.
En el suelo habia un desparrame de cons-
trucciones de madera de distintos colo-
res y él buscaba todas las piezas triangu-
lares rojas y las apartaba. No las utilizaba
para construir, a no ser que el maestro le
ayudara a hacerlo, y no mostraba ningin
placer ni interés. No cambid de actividad
durante la buena media hora que duré la
observacion.

Me preguntaba si podiamos decir que
Manel estaba jugando con las construc-
ciones. Yo diria que no, no solamente
porque no usaba las piezas para su fun-
cidén, para construir, sino también por
la ausencia de placer y por el hecho de
gue no compartia su bdsqueda, que era

totalmente solitaria, a pesar de estar en
el mismo espacio con otros nifios y adul-
tos; por ejemplo, no buscaba la mirada
del otro, no le mostraba las piezas o el
montén que iba haciendo con ellas. Se
trataba de una busqueda de repeticion y,
a la vez, las piezas que acumulaba tenian
una funcidn parecida a la de un objeto
autista, objetos duros que ayudan al nifio
a sentir que continlda existiendo (Tustin,
1988). Subirana lo describe diciendo que
en estas situaciones repetitivas y sin sen-
tido “el nifio da la impresién de que en
lugar de divertirse lo que consigue es
‘perder la cabeza’ (Subirana, 2004). Ma-
nel no investigaba las propiedades de las
piezas, no intentaba ponerlas una enci-
ma de la otra, solo escaneaba con la mi-
rada la forma y el color y las acumulaba.
Al cabo de unos dias empecé una
psicoterapia con Manel, de una sesion
semanal. Nuestros encuentros se de-
sarrollaban entre muchas estereotipias
(aleteo, pequefios saltos, repeticiones
de sonidos) o actividades autosensuales
(especialmente lamerse las manos vy los
brazos), con escaso interés por mi pre-
sencia. El lamerse las manos correspon-
dia a una forma autistica (Tustin, 1988):
una forma originada en la superficie del
cuerpo, no separada del cuerpo del nifio.
Una forma tranquilizadora y que evita las
interferencias desde el mundo externo.
En efecto, observé cdmo Manel se lamia
mucho mas cuando me sentia intrusiva,
demasiado cerca de él o demasiado insis-
tente en requerir su atencién. Las formas
autistas, asi como los objetos autistas,
suplantan la capacidad de jugar y la sus-
tituyen por objetos-sensacién o por for-
mas-sensacion (Tustin, 1988).
Disponiamos de diferentes materiales
como dados de espuma, pompas de ja-
bdn, colores de cera, coches, una pelota,
globos de colores... Poco a poco pudimos
empezar a hacer torres con los dados,
si bien él usaba mi mano para poner las
piezas. También me ‘pedia’ —tirandome
del brazo- que hiciera pompas de jabdn
o que hinchara globos, que después yo
dejaba revolotear por la habitacion. Eso
le gustaba. Es decir, aqui habia placer,
que manifestaba sobre todo con saltitos
y aleteo. El problema era que queria re-
petir sin fin cualquier cosa que le gusta-

ra. Ademas, seguramente una parte del
placer era debida al hecho de utilizarme
como una parte de él mismo, a sentir que
no habia discontinuidad entre su volun-
tad y mi hacer.

¢Era ésta una primitiva forma de
juego? Quizas lo era en su inicio, en el
descubrimiento de ese placer, de la no-
vedad. Aunque justamente, la intensidad
del placer le asustaba y se refugiaba en
la repeticidn, que tenia mds un cariz de
reaseguracion sensorial que de juego.
Este mecanismo es sin duda un gran
obstaculo en la capacidad de jugar de un
nifio con TEA. La repeticidén de la sensa-
cion usurpa la posibilidad de descubrir y
transforma cualquier actividad en un fin
en si misma, donde la sensacién queda
desconectada de cualquier emocién y de
la relacién con el otro.

MARIO
Otro nifio: Mario, de nueve afios. Tenia-
mos un cuento ilustrado, que yo habia
escogido porque era un cuento sencillo,
en el que aparecia, sin embargo, un he-
cho imprevisto, una sorpresa. Trataba de
un nifio que iba al restaurante con sus
padres. Era un nifio travieso que pro-
vocaba desastres: los espaguetis iban
a parar a la cabeza de una elegante se-
flora de la mesa de al lado y finalmente
hacia la zancadilla al camarero que caia
con la bandeja llena de platos. Esta pe-
quenia historia hacia reir a Mario. Pero en
seguida empezd a pedir que le explicara
el cuento una y otra vez: la repeticidn
ocupaba el lugar del descubrimiento na-
rrativo. Luego, al cabo de unas semanas,
le propuse que representaramos la his-
torieta con los personajes del playmobil.
Aceptd con gusto este cambio en nuestra
rutina. Como era de esperar, yo tenia que
ser el camarero. Cuando el playmobil-ni-
flo-travieso-Mario hacia caer al camarero
y la bandeja, se reia con satisfaccion.
Pienso que ahora si que estdbamos
jugando: una actividad compartida, con
un hilo narrativo y reirnos juntos. Es
cierto que se trataba de una copia, de la
imitacion de lo que habiamos visto en las
ilustraciones del libro. No habia imagi-
nacion creativa, pero la accién que dra-
matizabamos recogia su sentimiento de
ser un auténtico desastre, su miedo, y lo
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expresaba a través del mufiequito. No se
trataba de lo que llamamos juego simbd-
lico, sino de una externalizacion de una
sensacion aun no mentalizada.

De nuevo, este juego se transformo
en seguida en una actividad repetitiva,
donde la emocion también permanecia
cristalizada y desvitalizada: cada dia te-
niamos que hacer lo mismo. Entonces un
dia el camarero se enfadd. Seguramen-
te se trataba en parte de un enactment
donde yo expresaba mi impotencia a
través de mi personaje. Mario me dijo,
como en cada sesion: “ijJugamos al res-
taurante!”. Yo cogi el playmobil-camare-
ro: “iNo, no, no! iNo puedo mas! jYa sé
que vendra otra vez aquel nifio travieso
y me hara caer y se romperan todos los
platos! iNo quiero! iBasta!”. Mario se
rié tanto que no podia parar. Asi, éste
fue nuestro nuevo juego: el camarero no
queria dejar entrar al nifio travieso, que
intentaba colarse en el restaurante para
repetir la escena habitual.

En este contexto habia algo nuevo,
porque Mario tenia que pensar maneras
para colarse en el restaurante y las pala-
bras del camarero iban cambiando cada
vez. Se trataba en el fondo de una lucha
entre la repeticidn aniquiladora y la emo-
cion que le asustaba. Podemos decir que
Mario podia llegar a descubrir y compar-
tir momentos de juego, que venian en-
gullidos por la repeticidn. La experiencia
hecha de poder jugar, viviendo emocio-
nes y compartiéndolas, acompafiada a
veces por mis palabras, podia llegar a for-
mar parte de una especie de almacén in-
terno de buenas experiencias y ayudarlo,
en algin momento del futuro, a salir del
aislamiento vy la cristalizacion emocional.

MANEL

Volvamos a Manel. En otro nivel —se tra-
taba de un nifio sin lenguaje, muy indife-
renciado, muy sensorial- también habia
podido descubrir poco a poco actividades
diversas, que yo aun no llamaria de juego.
Por ejemplo, cada dia cogia los colores
de cera y los ponia en la caja en un orden
determinado. Aqui también, introduje un
elemento nuevo y puse alguna cera de pie
encima de la mesa. Luego él también lo
hizo, imitandome. Vi que este descubri-
miento le gustaba. Pero lo que él hizo a

partir de entonces fue exactamente siem-
pre lo mismo: poner los colores en fila con
un orden determinado. Repetia y repetia,
pero, aun asi, era importante el hecho de
que hubiera podido imitar mi accién, algo
nuevo en nuestra relacion.

En la necesidad que tenia Manel de
repetirlo todo, siempre de la misma ma-
nera, dominaba un aspecto sensorial, que
se hizo evidente en los primeros acerca-
mientos a mi (y que no estaba tan pre-
sente en las repeticiones de Mario). El en-
ganche a la sensorialidad, las maniobras
autosensuales que se podian ver en las
estereotipias, tenian un peso extraordina-
rio en su dificultad de relacidon y en la inca-
pacidad de jugar. El producir sensaciones
corporales del tipo de las formas autistas,
como cuando se lamia las manos, inhibia
toda capacidad cognitiva y creativa.

El gran descubrimiento con Manel fue
cuando se quedd fascinado por el pafiue-
lo de colores que yo llevaba en el cuello.
Inicialmente su interés consistia en dis-
ponerlo sobre la mesa y el suelo, sin que
hiciera ningun pliegue ni arruga. Empecé
a acompaiarlo en esta nueva actividad,
que tenia un cariz muy obsesivo, no obs-
tante. Entonces empecé a usar el pafue-
lo(al cabo de unos dias habia traido uno
mas grande, muy suave y colorido, pero
un poco transparente) para hacer el juego
del cucu-tras. Le tapaba con el pafiuelo y
le buscaba: “éDonde esta Manel? éDonde
estd la nariz? éLa manita?” Eso creaba en
él una expectativa. Al principio se quitaba
el pafiuelo en seguida. Y parecia mas in-
teresado en la sensacidn suave producida
por el tacto con el tejido que por ninguna
otra cosa (otra forma autista). Después
podia esperar y cuando yo encontraba su
cabeza, su nariz o su mano, se ponia con-
tento, reia debajo del pafiuelo, disminuia
el aleteo como sefial de alegria y se mos-
traba contento con sonrisas y carcajadas.
Esta pequeiia capacidad de espera era
un hecho nuevo. Para los nifios autistas
la espera es dificil. Toleran muy poco la
frustracién y una espera muy corta puede
significar que el objeto ha desaparecido
y con él una parte de si mismo, como la
desaparicion del pezén puede hacer sen-
tir al bebé que con él ha desaparecido la
propia boca, dejando en su lugar un agu-
jero negro (Tustin, 1988). Es un area de

espera y un tiempo de espera, un tiempo
en el que prepararse para algo por lo que
vale la pena esperarse (Alvarez, 2012). En
Manel, este tiempo de espera tomaba
forma debajo del pafiuelo de colores.

A veces, sin embargo, me daba cuen-
ta de que Manel quedaba desconectado.
Empecé a ponerme debajo del pafiuelo
con él. Se emocionaba mucho, buscaba
mis manos para tocarlas y cuando me
acercaba a él y me veia la cara se quedaba
mirandome con intensidad y me tocaba.
Yo también me lo pasaba bien y creo que
éste es un indicador del hecho de que es-
tdbamos compartiendo un momento de
juego.

Por lo que al significado de este jue-
go se refiere, no se trataba de una forma
de elaborar la separacién y la ausencia
del objeto, como probablemente seria
el caso de un bebé que juega a hacer cu-
cu-tras. Era casi como un encontrarnos
por primera vez, no era un reencontrar-
nos habiendo estado lejos. Manel me
descubria como un objeto aun parte de él
y a la vez un poco diferente. Me pregun-
to si el espacio debajo del pafuelo era un
primer intento de espacio transicional. Si
eso fuera cierto, entonces nuestro escon-
dernos y encontrarnos seria una forma de
juego primitivo, aunque en el encuentro
habia unos aspectos sensoriales de con-
tacto fisico conmigo y con el tejido sua-
ve que permitian una relacién ain muy
fusional entre nosotros. Permitir esta
fusionalidad y sentir con él su placer por
las sensaciones podia dar lugar al juego.
Es muy distinto envolverse solo en una
sensacién desconectada que compartir
el placer riendo con un compaidero vivo.
Haciendo eso es necesario evitar el riesgo
de coludir en la excitacién del nifio. Pero
me parece un riesgo peor el mantenerse
a una distancia que puede ser fria y de re-
chazo o gris y aburrida. El hecho de vivir
juntamente con el nifio el esconderse, el
reencontrarse, las sensaciones fisicas de
contacto con la seda y con el otro, nos
permite dosificar el ritmo y la musica del
juego, conteniendo las subidas de tono,
modulando el retorno a la calma.

TERESA
Ahora os hablaré de una nifia, Teresa.
También tiene nueve afios. Habla con sol-

tura (aunque al principio de nuestra re-
lacién era bastante reservada y callada),
sabe leer y escribir y asiste a una escuela
ordinaria con la atencién de una cuida-
dora y con el seguimiento de la maestra
de educacidn especial, muy competente
y cercana. El interés especifico de Teresa
son los medios de transporte, especial-
mente los tranvias, el metro y los auto-
buses. A menudo entra en las sesiones y
dice: “jugamos a autobuses. Yo soy el 64.
¢Ta quieres ser el 45?” (el 45 pasa por mi
barrio, el 64 cerca de su casa). General-
mente, le contesto que yo puedo ser la
conductora del 45 o una pasajera. Pero
le da igual: le gusta que cantemos todas
las paradas del recorrido, desde el origen
hasta el final. Una a una o por turnos.

Se ve claramente como en este ‘jue-
go’ no hay simbolismo, ella es realmen-
te el 64, y yo soy el 45. Mis palabras no
le llegan. Podemos decir que se trata de
una equivalencia sensorial: a diferen-
cia de la ecuacion simbdlica (donde hay
confusidn entre simbolo y objeto simbo-
lizante, pero hay reconocimiento del ob-
jeto) en la equivalencia sensorial alin no
existe ningun reconocimiento del objeto:
el objeto y la sensacién son lo mismo.
En este caso vemos que Teresa usa una
imagen, el autobus, como un conjunto de
sensaciones, donde el bus en si no tiene
importancia: se trataria en este caso de
una imagen sensorial (Pagliarani, 1993;
Grimalt, 2005), importante por las sen-
saciones que produce mas que por su
significado.

Alguna vez hemos mirado un mapa
de la ciudad para visualizar los recorridos
de autobuses o metros. Y hemos también
empezado a buscar las intersecciones
entre su recorrido y el mio. Quizas este
encontrarnos tiene algin significado,
pero no se acompana de ninguna emo-
cién. Parece mas bien un encuentro téc-
nico entre dos vehiculos. Pero es cierto
gue Teresa se alegra realmente cuando
nos encontramos en cada sesion y lo
manifiesta con una sonrisa, un abrazo y
corriendo deprisa hacia la sala de juego.
Aunque nos vemos con una frecuencia
baja, echa realmente en falta las sesiones
en temporadas de vacaciones o cuando

4En el original cataldn: joc de matar conills.

hay interrupciones. Un dia, en la prime-
ra sesion después de Semana Santa, re-
pitiendo otra vez los viajes en autobus,
escogio ser el 87, que pasa muy cerca
de mi despacho. Decia las paradas, pero
cada poco volvia a repetir la parada del
cruce de debajo del despacho, como si el
autobus no pudiera alejarse. Parecia que
se hubiera atascado. Le dije que quizas
no queria alejarse de mi después de los
dias de vacaciones. Me contest6 que era
cierto y me miré con una emocion elo-
cuente.

Me vuelvo a preguntar: {estabamos
jugando? Creo que en los momentos (la
mayoria) en que sélo habia una repeti-
cién no se trataba de juego. Muchos ni-
flos con TEA tienen auténtica pasion por
los metros y autobuses y conocen todas
las paradas de la red de trasporte. Eso les
da una sensacién de control y de predic-
tibilidad.

En este sentido quiero recordar una
pequefia fantasia mia, del inicio de mi
actividad profesional con estos pacien-
tes. AlUn inexperta, caminaba hacia el
centro donde trabajaba. Preocupada por
la dificultad de un caso, al ver pasar un
autobus, envidié al conductor, pensando
que era una suerte poder hacer un tra-
bajo donde sabes qué toca a cada paso,
sabes donde pararte y dénde no, llevas a
la gente a puerto seguro. Y yo me encon-
traba en un mundo profesional lleno de
incertidumbres, sin saber qué me encon-
traria en la sesion, sin saber si seria capaz
o no de entender al paciente... jQuizas
se trataba de una versién mas elabora-
da y simbdlica del deseo expresado por
Teresa y por otros nifios como ella! El re-
cuerdo de esta fantasia mia es al mismo
tiempo un ejercicio de funcién alfa, que
transforma las repeticiones desconecta-
das del nifio, el aparente sin sentido de
las secuencias de las paradas, en algo li-
gado a un sentido emocional: el miedo a
la incertidumbre, en este caso.

En el episodio que he explicado, des-
pués de la Pascua, un elemento nuevo y
emotivo (el deseo de proximidad con el
despacho y la terapeuta) habia entrado
en juego y me habia permitido conectar
la actividad repetitiva de siempre con el

genuino deseo de la nifia de estar cerca
de mi después de las vacaciones. Este
hecho transforma la repeticidn en un ini-
cio de actividad ludica, aunque siempre
amenazada por una nueva repeticion,
como pasaba con Mario.

Con el tiempo Teresa ha podido pro-
ponerme los juegos que estaba apren-
diendo en el parque, con los compafieros
de escuela. Se trata de versiones simpli-
ficadas del juego del baldn prisionero4,
del escondite y de otros juegos de per-
seguirse y pillarse, donde lo imprevisto y
la emocién tienen una parte importante.
En el juego del escondite ha aprendido a
esperar, tanto si paro yo, como si lo hace
ella, y a contar sin correr enseguida a
buscarme. Y, cuando se esconde, puede
resistir en su escondite hasta que yo la
encuentro. Contiene la excitacion y la ex-
pectacion y se alegra del reencontrarnos.
Creo que en esta situacion representa
realmente a nivel simbdlico el encuentro
con el objeto después de la separacion,
a la vez que ayuda a hacer la separacion
mas tolerable.

En el lenguaje comun a menudo deci-
mos que un nifo juega cuando se entre-
tiene con alguna cosa. Podriamos decir
que Manel “juega a recoger piezas trian-
gulares rojas” o que “juega a poner en
fila los colores de cera”. Y de Teresa po-
driamos decir que “juega a autobuses”. Y
en algin momento eso puede responder,
al menos en parte, a la realidad. Pero he-
mos observado cdmo muchas veces en
las actividades sensoriales y repetitivas
de los nifios con TEA faltan las que con-
sidero las caracteristicas de la actividad
ludica: la imaginacidn, la creatividad, la
posibilidad de compartir el placer, la na-
rratividad, la emocion, la elaboracion.
Naturalmente, no siempre todas, ni todas
a la vez. En cambio, cuando precisamen-
te dominan la estimulacion autosensorial
y la repeticion cristalizada, nos encontra-
mos con lo que Alvarez denominaba jue-
go vacio sin significado (empty meanin-
gless play) (Alvarez, 2012). Lo llamemos
0 no juego, una tarea fundamental que
tiene que hacer quien esta con el nifio
(padres, abuelos, maestros, terapeuta)
es ir prestando poco a poco un significa-
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do y unas emociones que llenen la activi-
dad del nifio hasta transformarla en jue-
go auténtico y estar con el nifio dentro de
la actividad acompafiandole y disfrutan-
do juntos cuando eso es posible.

¢QUE PASA CUANDO UN NINO
NO PUEDE JUGAR?

Los videos domésticos de nifios diagnos-
ticados de TEA han permitido observar si-
tuaciones familiares cotidianas, grabadas
antes del diagnéstico. Diversos estudios
estdn descritos por Muratori y Maes-
tro (2007) y por St. Clair, Danon Boileau
y Trevarthen (2007). Describen, entre
otros, las videograbaciones de dos nifias
gemelas de 20 meses, una de las cuales,
A, fue posteriormente diagnosticada de
autismo. En una situacion, la madre gra-
ba como el padre hace el juego del mons-
truo primero con una nifia, después con
la otra. El padre se acerca a la nifia dra-
matizando que la atacara con cosquillas.
Es una version de juego fisico comun a
los cachorros de mamiferos. Se observa
como la nifia B anticipa al padre, empieza
a reir con excitacion y emocién cuando se
esta acercando a ella y le mira a los ojos.
El padre respeta los ritmos de B, como en
una danza, y la nifia le responde, como
siguiéndole el compas. La nifia A, en cam-
bio, no anticipa el juego. Mira al techo,
mientras el padre la mira, pero durante
momentos mas breves que B. De esta for-
ma no se realiza el movimiento de danza
entre los dos, es como si intentaran bailar
sin ritmo. A se rie cuando el padre la toca,
por la sensacion de las cosquillas, que tie-
nen para ella el valor de una estimulacion
sensorial, no de juego interactivo. Los au-
tores concluyen, citando Beebe (1982):
“Si las propuestas sociales de los padres
se encuentran con una cara ausente y sin
una respuesta en el comportamiento (del
nifio), los padres acabaran modificando
los patrones de su conducta en conse-
cuencia y las acciones sociales empeza-
ran a perder su valor de sefial”.

Algo parecido se observa en los vi-
deos donde el padre anima a cada una
de las nifias a andar. Con B se pone de-
lante de ella, mientras que con A se pone
detras de ella y la anima mostrandole un
juguete para que dé unos pasos para in-
tentar cogerlo.

Podemos ver asi cdmo los padres se
desaniman o buscan estrategias diferen-
tes para entrar en contacto con sus hijos
con dificultades, intentan atraer con obje-
tos mds que con su presencia viva. Es facil
que se cree un circulo vicioso, en el que se
subrayan aun mas los aspectos sensoria-
les por encima de los relacionales.

Esta vivencia de desamparo y desani-
mo, frecuente entre los que tratan con
un nifio autista, la vive también el tera-
peuta en las sesiones. La repeticidn infi-
nita, el no sentirse mirado ni atendido,
la hipnosis que provoca el dominio de la
sensorialidad... todo eso nos puede llevar
a dejarnos vencer por el aburrimiento y
por el sentimiento de inutilidad. En cierta
medida eso es inevitable. Nuestra lucha
por mantenernos vivos y por conectar
con el pequefio paciente es ya en si un
testimonio, una forma de contencidn.
Como nos recuerda Alvarez (2012), tene-
mos que ejercer una funcion de llamada,
de reclamo, para podernos hacer pre-
sentes e intentar arrastrar al nifio, poco
a poco, fuera de su desierto poblado por
repeticiones y sensaciones omnipresen-
tes, hacia el juego y la relacion. @
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IVAIm-i, INSTRUMENTO PARA
LA VALORACION CUALITATIVA DE LAS
INTERACCIONES MADRE-NINO'

- Susanna Olives Azcona -

Psicologa Sanitaria,
CDIAP MAGROC Terrassa

1. ANTECEDENTES
La voluntad de crear

un instrumento
para evaluar las in-
teracciones entre las
madres y sus hijos en
los primeros meses
de vida de una for-
ma sistematizada, objetivable y que nos
aportara informacién cualitativa y facil de
compartir entre profesionales surge en el
contexto del Programa AGIRA (Assisten-
cia Global a Infants en Risc d’Autisme)
y el trabajo como psicdloga en el CDIAP®
de Granollers. Una primera version del
IVAIm-i nace en el aio 2012, pero no es
hasta en el 2015 que recupero la idea ini-
cial, en parte empujada por la realidad
asistencial con la que nos encontramos
diariamente y por la necesidad crecien-
te de objetivar impresiones clinicas que
todos aquellos profesionales con expe-
riencia en el trabajo con nifios pequenos
ya evalulan, especialmente en el contexto
del CDIAP. Como ya apuntaba Mitjavila
(2007) “El modelo psicoanalitico ha sido
poco propicio a crear instrumentos de
evaluacion a pesar de que, practicando
una revision cuidadosa, encontramos un
buen repertorio que tiene, sin embargo,
mads difusion entre los investigadores que
entre los clinicos”.

La realidad asistencial de los CDIAP en
Catalunya ha cambiado de forma drastica
en los ultimos afos, la presidn asistencial
aumenta y no lo hacen los recursos de los

que disponemos para atender una pobla-
cién infantil donde la patologia se ve agra-
vada de forma dramatica por la precarie-
dad econdmica y social de las familias. Es
necesario buscar, sin perder la compren-
sidén ni renunciar a los modelos tedricos,
en nuestro caso el psicodinamico, otras
vias de atencion, otras propuestas tera-
péuticas e instrumentos diagndsticos que
nos ayuden a compensar el contexto de
precariedad asistencial al que nos abocan
las politicas sociales y de salud mental ac-
tuales.

Partimos de la certeza de que muchos
nifos afectados de TEA o de otros trastor-
nos de la relacion, con independencia de
la gravedad, presentaban signos de alar-
ma o fallos en la interaccién mucho antes
de ser detectados y derivados por algin
servicio de pediatria, guarderia o escuela,
o por los mismos padres.

La precocidad en la deteccidn e inter-
vencion cuando hay alteraciones del desa-
rrollo es crucial en cualquier caso, muy es-
pecialmente en los casos donde la relacién
de los nifos con los demas y con el entor-
no esta alterada en mayor o menor grado.

Las relaciones tempranas son, sin
duda, el organizador primordial de la
mente del nifio. John Bowlby ya formu-
16 en el afio 1960 la Teoria del Apego
teniendo en cuenta los trabajos de los
etélogos y el comportamiento animal
sobre la impronta (imprinting de K. Lo-
renz). Segun su teoria, la naturaleza de
los vinculos entre la madre y el nifio es la
expresion del apego generalizado y ello
protege al nifo. Tanto si las primeras ex-
periencias del bebé y del nifio pequefio
son positivas como negativas, resulta de-
terminante cémo la madre (entendiendo

por madre al cuidador principal y prime-
ro del nifio, es decir, quien lleva a cabo las
funciones maternas desde el nacimiento)
acoge y retorna al nifio una version dige-
rible para si mismo de estas experiencias.
Es lo que Bion llamd la funcién de reverie
y que describié como la «capacidad de
la madre de retornarle al bebé su expe-
riencia emocional sin metabolizar en for-
ma de pensamientos adecuados para ser
contenidos y pensados por él. Es el estado
mental requerido en la madre para estar
en sintonia con las necesidades del bebé.
El bebé descarga en la madre lo intole-
rable, desagradable, incomprendido o
desubicado, ocasionado por sensaciones,
percepciones o sentimientos que le gene-
ran ansiedad. »

Si podemos hacer un buen retorno y
acompafiamiento al niflo en la compren-
sién de todas aquellas sensaciones, esti-
mulos y circunstancias que recibe en los
primeros tiempos de vida, promovemos
que pueda ir construyendo un aparato
psiquico capaz de relacionarse con el
entorno de manera saludable. Una bue-
na funcidn de reverie, a mi entender, no
implica tener que interpretar siempre de
forma acertada al nifio, mas bien tiene
que ver con la idea de «madre suficiente-
mente buena» de Winnicott (1953), que
«es aquella que durante los primeros dias
de vida de su hijo se identifica estrecha-
mente con éste, adaptdndose a sus nece-
sidades. Es suficientemente buena para
que el nifio pueda acomodarse a ella sin
dafio para su salud psiquica. Permite que
el bebé desarrolle una vida psiquica y fi-
sica sostenida en sus tendencias innatas.
Ello le puede proporcionar un sentimien-
to de continuidad en el existir, que es

1En el original catalan: Instrument per a la valoracié qualitativa de les interaccions mare-infant (IVAIm-i).
2 Traducido del original en catalan por el Equipo eipea.
3 cDIAP significa Centre de Desenvolupament infantil d’Atencio Precog.

signo de la aparicion de un verdadero si
mismo. La madre insuficientemente bue-
na es aquella que globalmente no tiene
capacidad para identificarse con las ne-
cesidades del bebé» .

El IVAIm-i se inspira en el trabajo de
Stella Acquarone. Comparte con sus tests
el objeto de observacion y ciertos aspec-
tos de estructura.

El trabajo de Acquarone, tanto a ni-
vel tedrico como psicoterapéutico en la
Parent Infant Clinic de Londres, supone
una de las fuentes inestimables de infor-
macioén sobre cdmo evaluar de manera lo
mas afinada posible estas primeras rela-
ciones (Acquarone, 2007). Se ha escrito
mucho sobre signos precoces de alar-
ma, tanto referidos al riesgo de autismo
como a otras alteraciones o retrasos en
el desarrollo que nos ayudan a detectar
dificultades en el nifio pequefio (Larban,
2008 y Negri, 2004, entre otros). El tra-
bajo de Acquarone nos aporta una vision
menos centrada en el nifio o en la ma-
dre y nos remite a observar “lo que pasa
entre ellos”, es decir, a evaluar la interac-
cién mas alla de las capacidades consti-
tucionales del bebé y de las capacidades
de maternaje de la madre. Con frecuen-
cia en la practica clinica nos encontramos
con familias que pueden entender y acti-
var las funciones parentales con un hijoy
no con otro. Lo mas frecuente es que esta
diferencia tenga que ver con la patologia
o no del nifio o con caracteristicas con-
cretas del mismo o de los padres, pero
no siempre es asi. Toda relacién es nueva
y diferente. Sin entrar demasiado en de-
talle, la llegada de un hijo pone sobre la
mesa no soélo las fantasias que habiamos
generado sobre el mismo, también las
partes infantiles de los padres, el padre
y la madre internos de los progenitores
y todos aquellos conflictos no resueltos
gue en un momento de tanta intensidad
emocional como es el nacimiento de un
hijo pueden aflorar.

Mercé Mitjavila (2007) presenta una
revisiéon de los instrumentos mas rele-
vantes que evaltan y miden los aspectos
interactivos a los que nos venimos refi-
riendo. Hace especial énfasis en el hecho
de que “medir afiade rigor a otros méto-
dos clinicos menos sistemdticos, pero no
menos rigurosos”.

Una caracteristica que diferencia el
IVAIm-i de la mayoria de pruebas existen-
tes, es el hecho de que no se da ninguna
consigna a la madre en el momento de la
observacion y ello promueve que la cali-
dad de la interaccion sea la mas natural
posible. Tan natural como puede serlo
en el contexto terapéutico en el que nos
encontramos, evidentemente. Otra ca-
racteristica del IVAIm-i que mas adelante
desarrollaré es la franja de edad (0-6me-
ses) en la que se puede aplicar, que le
confiere una gran especificidad en las
conductas que observa.

Los profesionales de atencién precoz
a menudo conocemos a las familias en un
momento muy incipiente de su paterni-
dad. Disponemos de poco tiempo fuera
de la atencidn directa y este tiempo con
frecuencia es necesario dedicarlo a las
tareas burocraticas crecientes que se nos
piden desde la administracion.

El IVAIm-i, sensible a esta idea, habia
de poder ser un instrumento de medi-
ciéon que ayudara al diagndstico de los
aspectos interactivos de la madre vy el
nifio, pero también de facil aplicacidon
para los clinicos y que no requiriera de
un trabajo extenso fuera de la sesién de
valoracién.

2. DESCRIPCION DEL INSTRUMENTO

e ESTRUCTURA
El IVAIm-i consta de un total de 64 items
organizados en dos subescalas: la INTER-
PERSONAL y la SENSORIAL.

La subescala interpersonal pretende
evaluar la calidad de las interacciones
entre la madre y su hijo a partir de seis
factores. Se valora la mirada del nifio y de
la madre, conductas de reclamar, imita-
cién, postura y didlogo ténico y actitud y
conducta de la madre y el nifio durante la
alimentacion.

La subescala sensorial consta de dos
factores y deberia permitir detectar o
descartar dificultades de tipo sensorial
en el nino. Se valoran, en esta subescala,
la funcidn visual y la funciéon auditiva.

e SUBESCALA INTERPERSONAL:
La subescala interpersonal, como avanza-
ba con anterioridad, pretende evaluar la
calidad de las interacciones entre la ma-
dre y su hijo a partir de diferentes con-

ductas observables, ya sea de la madre
o del nifo.
Los seis factores son los siguientes:
» MIRADA DEL NINO
e MIRADA DE LA MADRE
e RECLAMAR
* IMITACION
e POSTURA/CALIDAD DEL
DIALOGO TONICO
e ALIMENTACION (actitud del
nifio y actitud de la madre)

Todos los factores recogen conductas
de la madre y del nifio que se pueden dar
en diferentes situaciones, momentos vy
contextos relacionales. El factor ALIMEN-
TACION es mas especifico dada la espe-
cial idiosincrasia del momento de la ali-
mentacion en los nifos pequefios.

Como ya hemos comentado anterior-
mente, la mirada, ya sea del nifio hacia
la madre o de la madre hacia el nifio
como elemento de reconocimiento entre
los dos es primordial en los inicios de su
relacion. Madre e hijo estan disefiados
desde el nacimiento del mismo para en-
contrarse con la mirada a una distancia
aproximada de unos veinte centimetros,
distancia que coincide con la que separa
el pecho de la madre de su rostro. Es a
esta distancia que el nifo pequefo pre-
senta en el momento de nacer la mayor
agudeza visual. El inicio de la lactancia
(sea materna o artificial), que garantiza-
ra la supervivencia del bebé, promueve
también el inicio del vinculo extrauteri-
no entre ambos a través de la mirada. La
mirada, entonces, es una via primordial
para conocer y reconocerse mutuamen-
te. Mirar y ser mirado amorosamente por
la madre fortalece al nifio y las capacida-
des de maternaje de la madre.

Con este factor pretendemos evaluar
de la forma mas objetiva posible cudl es
la calidad de la mirada que dirige el nifio
a la madre, la calidad de la mirada que
dirige la madre al nifio y la sintonia entre
ambas miradas. La mirada entre el nifio y
la madre puede ser evaluada en situacién
de juego, de cambio de paial, mientras la
madre habla con la terapeuta o mientras
consuela al nifio de un malestar. Siempre,
en cualquier caso, en situaciones de in-
teraccién espontdnea, recordemos que
la madre no recibe ninguna consigna y
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desconoce que esta siendo observada de
forma sistematica.

El factor Reclamar no evalua si el
nifio reclama “bien” o no, recoge si su
manera de reclamar, sea cual sea cuali-
tativamente, es entendida por la madre y
recibe una respuesta ajustada o no. Que
el nifo reciba una respuesta externa, de
«alguien que no es él», y que sea una
respuesta que calma o gratifica le anima
a interesarse o mantener el interés por
todo aquello que le rodea y en especial
por su madre.

Los bebés y niflos pequefios sanos
imitan de forma innata. El factor Imita-
cion pretende evaluar la capacidad inna-
ta del bebé para imitar gestos faciales,
muecas, movimientos de la boca de la
madre. Cabe afirmar que este tipo de
conductas de imitacién disminuye hacia
al tercer-cuarto mes de vida en beneficio
de conductas interactivas mas volunta-
rias.

Recogemos de forma especifica el
momento de la alimentacion, a pesar de
que hemos dicho que recogemos con-
ductas observables que se pueden dar
en diferentes situaciones de interaccion,
porque el acto de la alimentacidn tiene,
a mi entender, un peso especifico y di-
ferenciado en el establecimiento de un
buen entendimiento entre la madre y el
nifio pequefio.

La alimentacion implica la satisfac-
cion de una necesidad basica para la su-
pervivencia, la intimidad emocional que
comporta amamantar, aspectos de sen-
sorialidad para el niflo y para la madre,
conlleva una serie de conductas especi-
ficas que considero indispensable regis-
trar, también de forma especifica, como
por ejemplo la calidad de la succidn, la
orientacion del cuerpo del nifio respecto
a la madre, el intercambio de miradas,
entre otras que serdn descritas con mas
detalle en el apartado «descripcion de
los items».

El momento del amamantamiento
materno (no artificial) se puede ver com-
prometido por muchos motivos: dolor de
la madre causado por grietas, mastitis,
mala colocacién del nifio en el pecho;
dificultades del nifio para ganar peso;
dificultades de succidon o succion débil;
duda de si estd incorporando suficiente

alimento; displacer en el hecho de ama-
mantar; sintomatologia depresiva en la
madre y otros. Todas ellas situaciones
entorpecedoras del proceso de alimen-
tacion, lo que puede poner en riesgo la
relacidn, la confianza de la madre en este
nuevo rol y en sus capacidades para ha-
cer crecer al nifo.

Otro momento especialmente sensi-
ble y que pone en juego las capacidades
del niflo y de la madre y la capacidad de
entenderse e interpretar al niflo por par-
te de la madre es el momento del suefio.
No obstante, no he incluido un factor que
recoja conductas del suefio y que evalué
como la madre acompana al nifio en el
suefio ya que parto de la hipdtesis de que
el factor POSTURA/CALIDAD DEL DIALO-
GO TONICO y el factor RECLAMAR vya re-
cogen aspectos de la interaccién que se
dan en el momento del suefio. El didlo-
go tonico tiene un componente de ajus-
te corporal y de sintonia emocional. Las
conductas de reclamar incluyen la expre-
sién del nifio de su interés por entrar en
relacion y también la manifestacion de
necesidades basicas. Una madre que sin-
toniza con los diferentes estados fisicos y
emocionales de su hijo (suefio, molestias
fisicas...) y lo puede sostener fisica, psi-
quica y emocionalmente y acompanarlo
en el suefio, suponemos, presentara un
buen didlogo ténico y una respuesta ade-
cuada cuando el nifio la reclama.

e SUBESCALA SENSORIAL:

La subescala sensorial pretende evaluar
las funciones visual y auditiva.

En cuanto a la funcidén visual, observa-
remos si el nifo mira las caras de manera
diferenciada respecto a otros objetos o
partes de las personas presentes, si sigue
visualmente objetos que no hacen ruido
y si realiza seguimiento visual de luces. Si
la respuesta a alguno de estos items es
negativa, es probable que la funcion vi-
sual del nifio esté afectada.

En relacion a la funcién auditiva, ob-
servaremos si el nifio se orienta hacia
la voz de la madre, hacia la voz de otras
personas conocidas o no y si se orienta
hacia sonidos o ruidos. Si la respuesta a
alguno de estos items es negativa, hara
falta valorar si el nifio sufre algin déficit
auditivo.

Mas alld de la importancia evidente
de conocer las competencias del nifio a
nivel perceptivo por el efecto que pue-
den tener sobre su desarrollo, que las
capacidades sensoriales y perceptivas,
visuales y auditivas en este caso, sean
suficientemente funcionales como para
recibir e ir incorporando todos aquellos
estimulos que el nifio recibe de su en-
torno es capital desde el punto de vista
relacional.

La funcién visual, como ya hemos co-
mentado anteriormente, juega un papel
primordial en el establecimiento de las
primeras relaciones con la madre.

Cuando nos encontramos con un nifio
con dificultades graves de vision, ya sea
por baja vision o ceguera, la mirada como
mecanismo que promueve el vinculo
gueda gravemente comprometido.

Vale la pena recordar que la llegada
de un hijo desvela una gran cantidad de
emociones y sentimientos, ambivalen-
cias, temores y dudas en los padres. Es
un momento de gran alegria, pero tam-
bién de crisis y, por tanto, de fragilidad
y posibles malentendidos. No sentirse
mirada por el hijo puede generar senti-
mientos de inadecuacion, puede suponer
sentirse poco gratificada por un hijo que
demanda todo nuestro tiempo y nues-
tra atencién y nos retorna poco, puede
generar culpa, depresién o rechazo, en-
tre otros sentimientos. Por todo ello, es
esencial que la madre conozca con la ma-
yor prontitud posible las capacidades de
su hijo, que conozca qué vias de interac-
cion son funcionales y cudles no lo son o
lo son parcialmente. En un momento tan
incipiente de la relacién es fundamental
gue ésta no se sustente en malenten-
didos, sino en el conocimiento que van
adquiriendo el uno del otro. Es decir, el
diagndstico precoz del nifio es esencial
para que madre e hijo encuentren cana-
les alternativos a la mirada para encon-
trarse cuando hay dificultades de vision
graves en el nifio.

No quiero dejar de sefialar que el
diagndstico de un déficit sensorial en un
bebé supone, en cualquier caso, un ries-
go en si mismo y compromete el vinculo,
en tanto en cuanto que supone un duelo
para los padres que esperaban un hijo
con plenas capacidades. A pesar de ello,

conocer las potencialidades y dificulta-
des del nifio siempre minimiza el riesgo
de una interaccion alterada y focaliza el
dolor de los padres en las dificultades del
niflo y no en sus capacidades como pa-
dres.

En cuanto a la funcién auditiva, y en
la misma linea de lo que describia para
la funcion visual, es importante descartar
dificultades en el nifio con la mayor pre-
cocidad posible. Actualmente, y gracias a
la protocolizacion de la exploracion au-
ditiva hospitalaria en los recién nacidos,
tanto a nivel publico como, en muchos
casos, privado, es dificil encontrar nifios
con hipoacusias graves o sordera sin
diagnosticar.

En cualquier caso, la visién y la audi-
cién son los sentidos primordiales, apar-
te del sistema propioceptivo, a partir de
los cuales el nifo recibe informacién de
todo aquello que esta fuera de él mismo,
y es la presencia de estos estimulos y la
interpretacion que hace la madre de los
mismos y de lo que genera en el nifio pe-
qguefio lo que le ayuda a ir construyendo
poco a poco un continente, un yo contra-
puesto al que es la madre.

Interpretar bien al nifio para ayudar-
lo a construirse psiquicamente pasa ne-
cesariamente por conocer qué recibe y
cdmo recibe el nifo la informacién del
entorno.

* POBLACION
El IVAIm-i va dirigido a nifios de 0 a 6 me-
ses y a sus madres.

Estd disefiado para ser utilizado en
un contexto terapéutico donde los nifios
son atendidos por multiples motivos.
Como ejemplo, en algunos casos los ni-
fos llegan ya al CDIAP con alguna patolo-
gia diagnosticada, otros llegan por algin
tipo de riesgo bioldgico como la prema-
turidad, otros por riesgos asociados a
la familia (dificultades sociales graves,
trastorno mental de los progenitores, por
ejemplo).

No obstante, y aunque es mas pro-
bable que aparezcan dificultades de re-
lacién cuando hay patologia o riesgo de
sufrirla en los padres o en los nifios, el
IVAIm-i deberia ser eficaz para evaluar la
calidad de las interacciones en cualquier
otro contexto en el que encontremos la

diada madre-nifio entre los 0 y los 6 me-
ses de vida del mismo.

e DESCRIPCION DE LOS iTEMS:

SUBESCALA INTERPERSONAL
MIRADA DEL NINO

1. MIRA A LA MADRE (espontanea-
mente o en respuesta a la mirada de la
madre): el nifio mira a la cara de la ma-
dre, sin quedar fijado en un solo elemen-
to de la misma o elementos periféricos
(pendientes, etc.). No es una mirada fija,
el nifio parpadea y no se alarga demasia-
do en el tiempo. En funciéon de si la ma-
dre responde o no a la mirada, el nifio
modifica la expresidn facial o del cuerpo,
cambia el punto de fijacidn, emite algun
sonido o, incluso, retira la mirada si ésta
se le hace demasiado intensa.

2. NO MIRA A LA MADRE: no se cum-
ple el item anterior o evita de forma
manifiesta y contingente la mirada de la
madre, tanto si ésta lo mira como si no
lo hace.

3. MIRA “A TRAVES”: aparentemente
mira a la cara de la madre, pero la mira-
da se alarga mas de lo esperado, “como
si traspasase la madre”, queda fijada en
algin elemento concreto de la cara o
elementos periféricos o no se modifica
en funcion de la respuesta de la madre.

4. MIRA CUANDO NO LE MIRA LA
MADRE: con independencia de la ca-
lidad de la mirada del nifio, el elemen-
to esencial de este item es que el nifio
sienta curiosidad por la cara de la ma-
dre, pero evite el contacte visual directo
con ella.

5. PREFIERE MIRAR LOS OBIJETOS:
el nifio presenta una clara preferencia
por mirar objetos cotidianos, juguetes
o “partes” de la madre u otras perso-
nas presentes (manos, elementos de la
ropa, collares, etc.) con independencia
de la calidad de la mirada.

6. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta del nifio relacionada con la mirada
gue no quede anteriormente reflejada.

En caso de consignar “otros” como res-
puesta, se debe describir la conducta
observada.

MIRADA DE LA MADRE

7. BUSCA LA MIRADA DEL NINO: bus-
ca captar la mirada del nifio con la mirada
y acompafnandose de sonidos, palabras
o caricias al nifio. Es capaz de modular
la mirada, la voz o el contacto fisico en
funcidn de cudl sea la respuesta del nifio
(por ejemplo: si el nifio se inquieta por
exceso de estimulacidn y retira la mirada,
la madre se ajusta y se retira sin manifes-
tar malestar. Si el nifio responde con una
sonrisa a la madre, ésta se la devuelve).

8. RESPONDE A LA MIRADA DEL NINO:
si el nifio la mira, devuelve la mirada al
nifio de forma ajustada. Incluye detener
la conversacién con otras personas pre-
sentes aunque sea brevemente para dar
respuesta al nifio y proseguir.

9. MUESTRA MALESTAR/DESANIMO
CUANDO NO SE ENCUENTRAN O EL NINO
RECHAZA SU MIRADA: incluye la expre-
sion verbal o no del malestar.

10. NO LE MIRA: no le mira de forma
espontanea ni en respuesta a la mirada
del nifio.

11. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta de la madre en relacién a su mirada
dirigida al nifio que no quede anterior-
mente reflejada. En caso de consignar
“otros” como respuesta, es necesario
describir la conducta observada.

RECLAMAR

12. EL NINO PROVOCA SONIDOS,
GESTOS, EXPRESIONES FACIALES Y/O
MOVIMIENTOS DEL CUERPO PARA RECI-
BIR UNA RESPUESTA AFECTUOSA DE LA
MADRE: las conductas del nifio deben ir
claramente dirigidas a la madre, sea cual
sea la calidad. Incluye la sonrisa social.

13. EL NINO RECLAMA Y OBTIENE
UNA RESPUESTA AJUSTADA: reclama
como se especifica en el item anterior y
la madre responde sin excesiva demora
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(consideramos excesiva la demora cuan-
do desanima o excita demasiado al nifio)
con la mirada y también verbalmente o
con el contacto fisico.

14. EL NINO NO RECLAMA: no reali-
za las conductas anteriormente descritas
en el primer item de este apartado. Sin
embargo, el nifio puede realizar sonidos
o gestos, expresiones faciales y/o movi-
mientos del cuerpo ante estimulos como
juguetes, objetos o elementos parciales
de la madre (manos, pendientes, colla-
res, etc.) o de otras personas presentes.

15. EL NINO RECLAMA Y OBTIENE
UNA RESPUESTA DESAJUSTADA: el nifio
reclama como se ha descrito con anterio-
ridad y la madre responde con excesiva
demora, con intensidad desajustada por
exceso o por defecto a la demanda del
nifio o no responde.

16. OTROS: incluye cualquier con-
ducta de la madre o del nifio en relacion
a buscar el contacto con el otro que no
quede descrita anteriormente. En caso
de consignar “otros” como respuesta, se
debe describir la conducta observada.

IMITACION

A partir del tercer mes de vida, la imi-
tacion pierde peso como respuesta a la
madre y predominan repuestas recipro-
cas, como la sonrisa social, los sonidos o
el movimiento con intencionalidad.

17. EL NINO MUEVE LA BOCA, LEN-
GUA O HACE MUECAS IMITANDO A LA
MADRE: la imitacion se da compartiendo
la mirada y con inmediatez. La imitacidn
diferida no se considera una respuesta
adecuada en este item.

18. LA MADRE IMITA UN SONIDO DEL
NINO: la madre imita con inmediatez y
placer la produccién del nifio.

19. LA MADRE NO IMITA: la madre no
atiende a las producciones del nifio o res-
ponde sin placer y de forma desajustada
(entendemos por respuesta desajustada
cuando ésta presenta una intensidad in-
adecuada por exceso o por defecto o se
da con excesiva demora).

20. ELNINO NO IMITA: a pesar de que
la madre promueve ser imitada por el
nifio a partir de sonidos, gestos y/o sonri-
sas, el niflo no imita y se muestra pasivo,
irritado o evitativo. Incluye también la
imitacion diferida.

21. OTROS: incluye cualquier con-
ducta imitativa del nifio o de la madre
no contemplada anteriormente. En caso
de consignar “otros” como respuesta, es
necesario describir la conducta observa-
da.

POSTURA/DIALOGO TONICO

22. HIPOTONIA DEL NINO: se refiere
al tono muscular general mas bajo del
que seria esperable. Si la hipotonia tiene
una causa médica conocida, debera ser
anotado en “OBSERVACIONES”.

23. HIPERTONIA DEL NINO: se refiere
al tono muscular general anormalmente
elevado. Si la hipertonia tiene una causa
médica conocida, debera ser anotado en
“OBSERVACIONES”.

24. INQUIETUD DEL NINO: se refiere
a un estado de cierta agitacion que se
mantiene durante toda la observacion y
que se modula poco o no se modula con
las intervenciones de la madre.

25.ELNINO NO SE ACOPLA AL CUERPO
DE LA MADRE: a pesar de los intentos de
la madre, el nifio no parece sentir confort
en brazos de la madre. Incluye los casos
en los que el nifo estd agitado y se resiste
a ser abrazado y contenido por la madre,
los casos en los que el nifio se pone rigi-
do ante el intento de ser abrazado o rea-
liza hiperextensiones del torso y también
aquellos en los que queda como una “mu-
fieca de trapo” en brazos de la madre.

26. LA MADRE NO SE ACOPLA AL
CUERPO DEL NINO: la madre no pare-
ce ser capaz de adaptar la postura para
sostener al niflo de acuerdo con las ne-
cesidades del mismo, insistiendo, por
ejemplo, en una postura no confortable
para el nino. La madre puede verbalizar
o no las dificultades para acomodar al
nifio.

27. EL NINO RECHAZA EL CONTACTO
FiSICO: el nifio se muestra méas conforta-
ble cuando no estd en brazos de la ma-
dre, el rechazo se manifiesta con alguna
de las conductas detalladas en el item
25.

28. LA MADRE RECHAZA EL CONTAC-
TO FiSICO: la madre evita coger al nifio
y/o busca consolarlo desde la ausencia
de contacto fisico (meciéndolo con el
cochecito, chupete, juguetes u otros). In-
cluye también aquellos casos en los que,
a pesar de que hay contacto fisico con el
nifio, la madre manifiesta verbalmente
no sentir placer en ello o lo deducimos
del tipo de contacto que observamos.

29. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta relacionada con el didlogo ténico ma-
dre-nifio que no quede recogida en los
items anteriores. En caso de consignar
“otros” como respuesta, se debe descri-
bir la conducta observada.

ALIMENTACION
Actitud del nifio:

30. BUENA CALIDAD DE SUCCION:
consideramos una succion eficaz aquella
en la que la boca del nifio sujeta el pezdn
y la areola con un buen sellado. Permite
al nifio saciarse sin cansancio, sin tragar
excesivo aire y no causa molestias fisicas
en la madre. Succidn y deglucién han de
ir coordinadas.

31. MALA CALIDAD DE SUCCION: no
se da un buen sellado o la succiéon es dé-
bil y el nifio se cansa o causa molestias a
la madre o succiéon y deglucién van des-
coordinadas.

32. ORIENTACION DE CABEZAY CUER-
PO HACIA EL CUERPO DE LA MADRE: la
cabeza del nifio se orienta al pecho y per-
mite el contacto visual con la madre sin
tener que soltar el pezén. El abdomen
del nifio esta en contacto con el de la ma-
dre, especialmente durante las primeras
semanas de vida. A medida que el nifio
crece, el contacto del cuerpo no es tan
estrecho, pero si se mantiene la orienta-
cion del cuerpo.

33. ORIENTACION DEL CUERPO
OPUESTA AL CUERPO DE LA MADRE: el
bebé mantiene la cabeza orientada al pe-
cho, pero el resto del cuerpo queda se-
parado de la madre y con el torso girado,
“como si se quisiera alejar” sin dejar de
alimentarse.

34. SE COGE AL PECHO CON LA
MANO/COGE EL BIBERON EN CASO DE
ALIMENTACION ARTIFICIAL: el nifio apo-
yalamano en el pecho o se coge a laropa
(sujetador, por ejemplo). Puede o no mo-
ver la mano y consignaremos este item
cuando mas de la mitad del tiempo el
bebé mantiene la mano en contacto con
el pecho o el biberdn.

35. BRAZOS LEJOS DEL CUERPO DE LA
MADRE: el hombro y el brazo que queda
libre en el nifio quedan colgados y aleja-
dos de la madre.

36. MIRA A INTERVALOS A LA MADRE:
el nifio realiza alguna pausa durante la
succion y mira a la madre.

37. MANTIENE TODO EL RATO LOS
0JOS CERRADOS: mantiene los ojos ce-
rrados mientras se alimenta, tanto si
la madre lo estimula para que los abra
como si no lo hace. No incluye aquellos
casos en los que durante la lactancia el
nifio abre los ojos sélo en respuesta al es-
timulo de la madre.

38. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta del nifio respecto al amamantamiento
que no se contemple en los items an-
teriores. En caso de consignar “otros”
como respuesta, es necesario describir la
conducta observada.

Actitud de la madre:

39. SE AJUSTA A LA DEMANDA DEL
NINO: la madre ofrece el pecho al nifio
cuando interpreta que éste tiene hambre
sin demora y puede modificar la conduc-
ta (ofrecer mas o menos pecho) en fun-
cién de la respuesta del nifio.

40. SE ANTICIPA: la madre ofrece pe-
cho o biberdn al nifio a pesar de que éste
no da muestras de tener hambre. No se

considera anticipacion aquellos casos en
que por prescripcion médica el nifio deba
ser amamantado con una frecuencia con-
creta.

41. SE DEMORA: incluye aquellos ca-
sos en los que la madre demora innece-
sariamente el amamantamiento del nifio
tanto si ha interpretado adecuadamente
la demanda del nifio como si no. La de-
mora puede comportar en el nifio males-
tar manifiesto afiadido a la sensacion de
hambre o no.

42. ACOMODA ADECUADAMENTE EL
NINO AL PECHO: coloca al nifio de ma-
nera que pueda conseguir una succién
eficaz y el cuerpo quede bien orientado
hacia el cuerpo de la madre.

43. NO LO ACOMODA ADECUADA-
MENTE AL PECHO: coloca al nifio de ma-
nera que no facilita la succion adecuada, el
cuerpo no queda bien orientado hacia el
cuerpo de la madre o bien, a pesar de que
la colocacion parezca adecuada, no resulta
una colocacién confortable para el nifio.

44. LE MIRA MIENTRAS LO AMAMAN-
TA: la madre mira al niflo a intervalos
mientras lo amamanta, en especial si el
nifio detiene la succion, se mueve o ma-
nifiesta alguna incomodidad.

45. NO LE MIRA MIENTRAS LO AMA-
MANTA: la madre no mira al nifio a in-
tervalos mientras lo amamanta, con
independencia de la conducta del nifio.
Es decir, no le mira si el nino detiene la
succion, se mueve o manifiesta malestar
0 se muestra pasivo en relacion a buscar
el contacto y se limita a alimentarse.

46. RESPONDE A LAS MIRADAS DEL
NINO: la madre responde con placer a las
miradas del nifio mientras lo amamanta.

47. NO RESPONDE A LAS MIRADAS
DEL NINO: a pesar de que el nifio mira a
la madre, ésta no le devuelve la mirada.

48. EXPRESA PLACER EN EL HECHO DE
AMAMANTAR AL NINO: la expresién del
placer en amamantar al nifio puede ser
verbalizada por la madre o deducida de

la actitud de la madre en el momento del
amamantamiento.

49. ALIMENTACION ARTIFICIAL: POS-
TURA QUE DIFICULTA EL DIALOGO MA-
DRE-BEBE: la madre coloca al bebé de
manera que no se pueden mirar o con un
contacto fisico escaso o nulo (por ejem-
plo, lo amamanta en el cochecito, lo colo-
ca con la espalda del nifio apoyada en el
cuerpo de la madre o mirando a la madre
pero colocado sobre les piernas de la ma-
dre y sujetandole la cabeza y el cuello con
la mano que queda libre).

50. ALIMENTACION  ARTIFICIAL:
POSTURA QUE PROMUEVE EL DIALOGO
MADRE-BEBE: la madre acoge al bebé
con la misma colocacion que hemos
descrito anteriormente como adecuada
para el amamantamiento natural.

51. NO REACCIONA CUANDO EL NINO
DEJA DE SUCCIONAR: la madre no parece
darse cuenta de que el nifio ha dejado de
alimentarse.

52. MIRA AL NINO CUANDO ESTE
DEJA DE SUCCIONAR: incluye conductas
como mirar al nifio, estimularle la mejilla
o cualquier otra conducta tendente a re-
activar la succién del nifio.

53. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta de la madre respecto al amamanta-
miento que no se contemple en los items
anteriores. En caso de consignar “otros”
como respuesta, se debe describir la con-
ducta observada.

SUBESCALA SENSORIAL

FUNCION VISUAL: estos items preten-
den descartar dificultades en la funcion vi-
sual de los nifios que puedan interferir en
el contacto que llevan a cabo con la madre.

54. EL NINO MIRA LAS CARAS: ante la
presencia de la madre u otras personas
presentes, fija claramente la mirada en
las caras.

55. EL NINO SIGUE OBJETOS QUE NO
HACEN RUIDO: realiza un seguimiento vi-
sual adecuado a la edad.
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56. EL NINO SIGUE LUCES: realiza un
seguimiento visual adecuado a la edad.

57. EL NINO NO MIRA: no mira o no
orienta la mirada hacia estimulos visua-
les.

58. EL NINO NO SIGUE: puede mirar
objetos estdticos, pero no realiza segui-
miento visual como corresponderia a la
edad.

59. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta relacionada con la funcién visual que
no quede anteriormente reflejada. En
caso de consignar “otros” como respues-
ta, se debe describir la conducta obser-
vada.

FUNCION AUDITIVA: estos items pre-
tenden descartar dificultades en la fun-
cién auditiva de los nifios que puedan in-
terferir en el contacto que llevan a cabo
con la madre.

60. EL NINO SE ORIENTA HACIA LA
VOZ DE LA MADRE: cuando la madre
habla, el nifio orienta cabeza u ojos ha-
cia ella o realiza movimientos del cuerpo
orientados a la voz.

61. EL NINO SE ORIENTA HACIA LA
VOZ DE OTRAS PERSONAS, CONOCIDAS
O NO: cuando otras personas hablan, el
nifio orienta cabeza u ojos hacia ellas o
realiza movimientos del cuerpo orienta-
dos a la voz. Se debe tener en cuenta que
la respuesta a voces no familiares puede
ser mas débil o inconstante, pero debe
estar presente.

62. EL NINO SE ORIENTA HACIA SONI-
DOS O RUIDOS: el nifio se orienta hacia
sonidos o ruidos de forma adecuada a la
edad.

63. EL NINO NO SE ORIENTA HACIA
SONIDOS O RUIDOS: el nifio se muestra
negligente ante sonidos o ruidos de dife-
rentes intensidades o frecuencias.

64. OTROS: incluye cualquier conduc-
ta relacionada con la funcién auditiva
que no quede anteriormente reflejada.
En caso de consignar “otros” como res-

puesta, es necesario describir la conduc-
ta observada.

3. APLICACION

METODO Y NORMAS DE APLICACION
El IVAIm-i es una pauta de observacion.
El método de aplicacion sera la observa-
cion directa de las interacciones entre la
madre y el nifio por parte de un terapeu-
ta (psicdlogo, fisioterapeuta o neurope-
diatra). Puede realizar la observacion el
terapeuta que habitualmente atiende al
nifio u otro terapeuta que, de forma pun-
tual, los visite.

Cabe recordar que éste es un instru-
mento pensado para ser utilizado en un
contexto terapéutico, como es el CDIAP,
donde las familias con nifios pequefios
son atendidas con bastante regularidad y
frecuencia y de manera multidisciplinar.

Se contemplan otros métodos de ob-
servacion a partir del registro en video de
la sesidn y posterior visionado y registro
por parte de uno o mas terapeutas. No
obstante, dada la presion asistencial so-
bre los servicios que atienden a la peque-
fia infancia, éste es un método poco efi-
caz para ser utilizado de forma habitual.

El observador debe estar previamen-
te familiarizado con los items del instru-
mento, ya que no se realizaran anotacio-
nes durante la observacién.

No se debe intentar observar de for-
ma exhaustiva o sistematica. Observa-
mos ninos muy pequeios y puede darse
el caso de que no aparezcan conductas
valorables de cada factor. Si la informa-
cién recogida se valora insuficiente, se
puede repetir la observacion no mas alla
de una semana después. Con posteriori-
dad a este periodo lo considerariamos un
retest, dados los cambios evolutivos y re-
lacionales tan importantes que hacen los
nifios en edades tan tempranas.

Se debe observar de la forma mds na-
tural posible:

* No se da ninguna consigna a la ma-
dre.

e Como ya hemos dicho, no se haran
anotaciones durante la observacion.

e El observador actuara de la forma
habitual con la madre y el nifio, intentan-
do promover y dando espacios de inte-
raccién entre los dos, pero sin dejar de

intervenir como considere adecuado en
situacion de sesion terapéutica.

e El observador debe tener una acti-
tud abierta para captar todo aquello que
pasa entre la madre y el nifio.

¢ Si otras persones acompanan habi-
tualmente a la diada en las visitas, man-
tendremos el mismo setting el dia de la
observacidn. Las interacciones que con-
signemos en la hoja de respuesta seran
siempre referidas Unicamente a las que
tienen lugar entre el niflo y su madre
(entendemos por madre quien realiza la
funciéon materna).

¢ Una vez finalizada la sesion y con la
mayor inmediatez posible, se haran las
anotaciones pertinentes en la hoja de
respuesta.

4. EXPERIENCIAS
En los Gltimos diez meses diversos CDIAP
han colaborado en un primer testeo del
IVAImM-i.

Profesionales de diferentes discipli-
nas, psicologos y fisioterapeutas, han
utilizado el instrumento con los nifos
dentro de la franja de 0 a 6 meses aten-
didos en su servicio. El objetivo de pedir-
les su colaboracion para que prueben el
instrumento es conocer, desde la practi-
ca clinica, la impresion de los diferentes
profesionales sobre la utilidad o no del
instrumento. Teniendo en cuenta que no
es un instrumento validado estadistica-
mente, se pedira que valoren los siguien-
tes aspectos:

¢ Valorar si permite obtener una im-
presion diagndstica mas adequada/ob-
jetiva/descriptiva de la relacion entre la
madre y el nifo.

e Valorar si permite focalizar la inter-
vencion.

e Valorar si permite establecer un
plan terapéutico (objetivos y abordaje
terapéutico) mas acotado.

CDIAPS colaboradores:
e CDIAP Magroc

¢ CDIAP Granollers

¢ CDIAP Caldes

e CDIAP Cornella

e CDIAP Girona

Dejaremos para futuras publicaciones
la valoracion que desde los diferentes

servicios hacen del instrumento a la es-
pera de obtener una muestra suficiente.

Querria agradecer el asesoramiento,
el apoyo y la colaboracion en este pro-
yecto a Josep M2 Brun (psicélogo clinico
y co-creador y co-director del Progra-
ma AGIRA), a Rafael Villanueva (psico-
logo clinico y co-creador y co-director
del Programa AGIRA), a Merce Mitjavila
(Doctora en Psicologia. Especialista en
Psicologia Clinica y profesora de la facul-
tad de Psicologia de la UAB) y a los CDIAP
Magroc de Terrassa, CDIAP Granollers,
CDIAP Caldes, CDIAP Cornella y CDIAP
Girona. @
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IVAI m-i: Instrumento para la valoracion cualitativa

de las interacciones madre-nino
Susanna Olives Azcona

DURACION DE LA OBSERVACION: 45-60 MINUTOS

NOMBRE DEL NINO:

EDAD DEL NINO:

FECHA DE NACIMIENTO DEL NINO:
FECHA Y HORA DE LA OBSERVACION:

ESTADO DEL NINO EN EL INICIO DE LA OBSERVACION:

Suefio: excitado alerta vigil somnoliento dormido

Alimentacién: saciado hambriento

INTERPERSONAL

POSTURA/CALIDAD DEL DIALOGO TONICO

22. Hipotonia del nifio

23. Hipertonia del nifio

24. Inquietud del nifio

25. El nifio no se acopla al cuerpo de la madre

26. La madre no se acopla al cuerpo del nifio

27. El nifo rechaza el contacto fisico

28. La madre rechaza el contacto fisico

29. Otros

ALIMENTACION

actitud del nifo

30. Buena calidad de succién

31. Mala calidad de succion

MIRADA DEL NINO/A:

FRECUENCIA

OBSERVACIONE
S

32. Orientacioén de cabeza y cuerpo hacia el cuerpo de la madre

1. Mira a la madre (espontaneamente o en respuesta a la mirada de la madre)

33. Orientacion del cuerpo opuesta al cuerpo de la madre

2. No mira a la madre

34. S€ coge al pecho con la mano/coge el biberon en caso de alimentacion
artificial

3. Mira "a través"

35. Brazos lejos del cuerpo de la madre

4. Mira cuando no le mira la madre

36. Mira a intervalos a la madre

5. Prefiere mirar objetos

37. Mantiene todo el rato los ojos cerrados

38. Otros

6. Otros

MIRADA DE LA MADRE

actitud de la madre

39. Se ajusta a la demanda del nifio

7. Busca la mirada del nifio

40. Se anticipa

8. Responde a la mirada del nifio

41. Se demora

9. Muestra malestar/desanimo cuando no se encuentran o el nifio rechaza su
mirada

42. Acomoda adecuadamente el nifio al pecho

10. No le mira

43. No lo acomoda adecuadamente al pecho

11. Otros

44. Le mira mientras lo amamanta

45. No le mira mientras lo amamanta

RECLAMAR

12. El nifio provoca sonidos, gestos, expresiones faciales y/o movimientos del
cuerpo para recibir una respuesta afectuosa de la madre

46. Responde a las miradas del nifio

47. No responde a las miradas del nifio

13. El nifio reclama y obtiene una respuesta ajustada

48. Expresa placer en el hecho de amamantar al nifio

49. Alimentacion artificial: postura que dificulta el didlogo madre-bebé

14. El nifio no reclama

50. Alimentacion artificial: postura que promueve el dialogo madre-bebé

15. El niflo reclama y obtiene una respuesta desajustada

51. No reacciona cuando el nifio deja de succionar

16. Otros

52. Mira al nifio cuando éste deja de succionar

53. Otros

IMITACION

17. El nifo mueve la boca, lengua o hace muecas imitando a la madre

SENSORIAL

FUNCION VISUAL

18. La madre imita un sonido del nifio

54. El nifio mira las caras

55. El nifio sigue objetos que no hacen ruido

19. La madre no imita

56. El nifio sigue luces

20. El nifio no imita

57. El nifio no mira

21. Otros

58. El nifio no sigue

59. Otros
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FUNCION AUDITIVA
60. El nifo se orienta hacia la voz de la madre

61. El niflo se orienta hacia la voz de otras personas, conocidas o no

62. El nifio se orienta hacia sonidos o ruidos

63. El nifo no se orienta hacia sonidos o ruidos

64. Otros

ESTILO RELACIONAL PREDOMINANTE DE LA MADRE: __ ajustada ___ sobreinvolucrada ___ ambivalente ___ negli
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ESCUCHANDO LO QUE NOS
DICEN LOS HERMANOS
DE NINOS CON AUTISMO

— Josep M? Brun -

Psicdlogo Clinico. Ex-director del
Centre Terapéutic Bellaire. Creador
y ex-director del Programa AGIRA

en la Atencion Precoz.

| trabajo con vy

junto a la fami-
lia en el tratamien-
to de nifios diag-
nosticados de TEA
respondebdsicamen-
teadosrazones:elre-
conocimiento de las
capacidades insustituibles de los padres
como agentes terapéuticos y el intento
de acoger, acompafiar y aliviar el sufri-
miento que conlleva el proceso en el en-
torno, en especial en aquellas personas
que se hacen cargo del nifio afectado.

En un anterior articulo® recogiamos
la primera parte de una extensa confe-
rencia sobre la familia de los nifios con
autismo realizada en las I Jornades sobre
Trastorns Generalitzats del Desenvolupa-
ment, organizadas por el Centre Educatiu
i Terapeutic Carrilet el afio 2008 en Bar-
celona. En aquel texto nos centrabamos
de forma principal en los progenitores y
adultos, a pesar de que especificabamos
que debiamos recordar que “la familia
no solo estd formada por los padres y
que, mds alld de la suma de idiosincra-
sias, se trata de un grupo de personas
que se influyen mutuamente. Esa impor-

“No me dirigia nadie la palabra,

a pesar de mis esfuerzos por entablar conversacion”.

tancia de las relaciones interpersonales
se acentua con la presencia de hermanos
del nifio afectado” (Brun, 2013: 44). Ha-
ciamos asimismo referencia a los senti-
mientos que despertaba en los padres la
presencia de otros hijos. Ya desde la di-
ficultad, en algunas ocasiones, de poder
pensar y desear una nueva paternidad
por miedo a repetir una situacién dolo-
rosa o por como puede afectar al nifio
con el trastorno, en general muy pose-
sivo, la presencia de un nuevo hermano.
0O, incluso, por un cierto sentimiento de
traicion y culpa hacia el hijo afectado al
desear vivir con ilusidon una nueva pater-
nidad. Y, cdmo no, por la certeza de que
si la situacion existente ya supera mu-
chas veces la capacidad mental y orga-
nizativa de la familia, un nuevo miembro
vendria a complicarla a extremos insufri-
bles.

Como quiera que sea, la preocupa-
cion por la situacion se extiende en los
padres hacia sus otros hijos. Esa inquie-
tud conlleva que, en la practica clinica
como terapeuta de nifios con TEA, los
padres con frecuencia nos consultan
por aspectos relacionados con sus her-
manos. Desglosdbamos en el primer ar-
ticulo algunos de los motivos mas reite-
rados: “en primer lugar, la preocupacion
de que puedan estar afectados, ya sea
de manera primaria, como el hermano,
o como consecuencia de la conviven-
cia con el hermano afectado y con unos
padres demasiado ocupados por él. En
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otras ocasiones, los padres necesitan
ayuda para explicar al hijo no afectado
el trastorno de su hermano; no les resul-
ta fdcil encontrar el momento y las pala-
bras para hablarle de ello. Otro motivo
frecuente es la confusion entre malestar
y patologia; algunas conductas del hijo
no afectado pueden despertar el temor
de que apunten a un trastorno y las res-
puestas sanas y evolutivas de enfado,
tristeza, angustia, resistencia u oposicion
-entre otras- son malinterpretadas desde
el prisma de la experiencia vivida con el
hijo con autismo. Por ultimo, en mds de
una circunstancia, los padres llevan al
hijo recién nacido a la consulta donde es
tratado el hermano con autismo, en una
especie de demanda de certificado de sa-
lud del nuevo vdstago” (Brun, 2013: 48).

Queremos tomar prestados los co-
mentarios de los propios hermanos de
los nifos con TEA para acercarnos a los
sentimientos que la situacién les provo-
ca. En todos ellos se tratd de entrevistas
puntuales, no de un tratamiento, y con
el objetivo explicitado de poder hablary
pensar sobre el hermano, su trastorno y
las repercusiones en la familiay en la vida
cotidiana, lo que incluia los sentimientos
gue les despertaba a estos hermanos no
afectados por el trastorno. En algunos
casos, la demanda era de los propios
hermanos; en la mayoria, eran los pa-
dres los que la solicitaban o estimaban
adecuada la indicacién del terapeuta
para realizar las sesiones. Las edades de
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los hermanos son variadas, asi como su
ubicacién en el orden entre hermanos.
Algunos son mayores y otros menores
con relacién a ellos y no es cuestion ba-
ladi. Parece logico inferir que aquel her-
mano que ha vivido desde el nacimien-
to la situacidon experimenta reacciones
distintas a las de aquel que ha conocido
un periodo de convivencia diferente.
Como también influye en los padres de
manera directa que el nifio afectado sea
el primogénito o no. En todo caso, los
apuntes que vienen a continuacion no se
detienen en ese aspecto y buscan poder
reflexionar sobre sentimientos generales
o generalizables. Algunas frases han sido
dichas por los padres con relacién a esos
hermanos y nos ayudan a enriquecer la
vision. No pretende en ningun caso ser
un estudio exhaustivo o concluyente. En
la seleccion de frases que hemos esco-
gido, intervienen doce hermanos (siete
nifias y cinco nifios), entre los cuatro y
los diecisiete afios, de once nifios con
autismo, todos ellos varones. En algunos
casos, hemos podido conocer las opi-
niones y sentimientos de los hermanos
en diferentes entrevistas a través de los
afnos. De esos doce nifnos, la mitad son
mayores y la otra mitad menores que sus
hermanos. Los nombres de los nifios son
evidentemente ficticios.

EXPLICANDO EMOCIONES
Llamabamos la atencién en el primer ar-
ticulo sobre el sorprendente y clamoroso
mutismo que se cierne en algunas oca-
siones acerca de lo que ocurre en casa
en contraste con el fuerte impacto de los
sucesos diarios y cotidianos, algunos de
ellos de una exuberancia imposible de
obviar. Lo describiamos como una espe-
cie de enfermedad silenciada: “Se esta-
blece una alianza entre el no poder pre-
guntar del hermano (por no afectar a los
padres, por no querer saber) y la dificul-
tad de dar una explicacion de los padres
(también, en alguna ocasion, por pensar
que el conocimiento de la realidad puede
afectarle mds)” (Brun, 2013: 48).

“Es que no pregunta”, se justificaba
la madre de Miriam, una nifia de siete
afilos con un hermano con autismo de
diez, Albert, que mostraba perturbado-
ras actuaciones en casa. Esa gran dificul-

tad en poder hablar de manera franca
y abierta del trastorno del hermano se
podia apreciar también en las palabras
de Mariona, de cuatro anos, hermana
de Pere, de nueve, un niflo afectado de
TEA y en su didlogo conmigo:

“A veces, mis padres rifien a Pere porque
se hace cacas encima... Porque estd en-
fermo”.

“cQué le pasa?”, le pregunto.

“No lo sé”. Y cambia de tema, se coloca
de espaldas a mi, menos cercana.

“Me parece que no quieres seguir ha-
blando de eso”.

“No”.

En otra situacidn, los padres de Viceng,
un nifio con Sindrome de Asperger, no en-
cuentran el momento para hablar del tras-
torno con Guifré, su hermano mayor de
diecisiete afios, porque éste se les hace es-
quivo a los intentos de conversacion. Una
vez que Guifré ya ha hablado conmigo, la
madre me envia un mensaje en el que me
cuenta: “Se nota que ha pensado bastante
y que le hacia mucha falta que no fuéra-
mos nosotros quienes le habldramos de su
hermano”. En este caso, la necesidad de
preservar a los padres del didlogo de algo
que puede ser vivido como muy penoso
parece un motivo de mayor peso que el
intento aparente de evitar la conversacion.

La ambivalencia afectiva o mezcla de
sentimientos, que los padres sienten en
muchas ocasiones durante el proceso de
convivencia con su hijo, se hace extensible
a los hermanos. Esa ambivalencia aumen-
ta su desconcierto. Los hermanos intentan
entender lo que ocurre y no les resulta
facil aceptar esa incongruencia en sus
propios afectos, esa disonancia cognitiva.
Marta, de ocho afios, la hermana pequefia
de Viceng, de once, el nifio del que habla-
bamos con anterioridad, nos brindd con
su explicacidon el mejor de los ejemplos de
esa ambivalencia: “Yo les digo a mis padres
que no sé por qué tiene esa actitud. Esta
enfermedad hard que me lo pase muy mal
durante muchos afios. Da rabia su com-
portamiento, pero es mi hermano y es el
Unico que tengo; es un terror... También es
majo cuando lloro y pone una cancion ale-
gre para que yo no esté triste”. Marta es
capaz en una sola frase de mostrarnos su
perplejidad (Yo les digo a mis padres que
no sé por qué tiene esa actitud), su miedo

a las consecuencias del trastorno, a la vez
gue su preocupacion por la condena del
futuro (Esta enfermedad hard que me lo
pase muy mal durante muchos afios), su
enfado (Da rabia su comportamiento), una
suerte de resignacion (Pero es mi hermano
y es el unico que tengo), su panico (Es un
terror...) y, a la vez, el aprecio de los aspec-
tos positivos de su hermano (También es
majo cuando lloro y pone una cancion ale-
gre para que yo no esté triste). Para acabar
de mostrar la complejidad de los afectos,
Marta nos muestra la situacion de pensa-
miento acaparado cuando se ‘equivoca’ al
decirnos que es su Unico hermano, pues
en realidad tiene también otro hermano
mayor.

En una mezcla de sentimientos mas
modesta, Montse —de quince afios y her-
mana de Arnau, de trece, un nifio con un
grado de autismo significativo- nos expli-
ca: “jQué paciencia! Mi madre me dice
que tengo ganado todo el cielo. Bueno...a
lo mejor un cacho grande... Bueno, no... Es
mi hermano, me toca”. Montse no acaba
de saber si su paciencia o, dicho de otra
manera, su sufrimiento debe ser contabi-
lizado como una virtud o una obligacién.

Marta nos revelaba con contundencia
en otro momento de la conversacién: “No
me puedo quitar de la cabeza a Viceng”. Su
madre nos contaba como en una ocasién
en la que Viceng estaba pasando tres dias
de colonias con su escuela Marta, lejos de
aprovechar la ocasidén para disfrutar de
unos padres no compartidos, no dejaba de
hablar de su hermano ausente. Otro ejem-
plo de esa omnipresencia del hermano
en la realidad y en el pensamiento nos lo
brinda Cesc, de cinco afios y hermano de
Dani, de siete, con su dibujo de la familia.
Traza una casa y una madre sola que “estd
contenta porque Dani ha aprendido a co-
mer el yogur solo”. El resto de preguntas
obtienen respuestas también con referen-
cias a Dani y a la pregunta de quién es su
preferido contesta que Dani. En los mis-
mos términos transcurria mi didlogo con
Jaume, de trece afios y hermano de David,
de ocho:

“é¢Como eras antes de que naciera tu her-
mano?”

“No puedo recordar ninguna escena sin
mi hermano, siempre esta él cuando re-
cuerdo cosas”.
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“Intenta recordar algo”.

“Recuerdo el regalo que le hicimos mi
abuelo y yo a mi madre...cuando nacié mi
hermano”. Elocuente.

Esa presencia persistente del herma-
no en el pensamiento va muy ligada al
sentimiento de padres acaparados. Tal
vez somos injustos hablando de senti-
mientos, pues responde invariablemente
a una realidad. Los nifios con TEA necesi-
tan una atencion desproporcionadamen-
te mayor que sus hermanos, en especial
en términos cuantitativos. Esa realidad
no sélo puede conllevar culpa en los pa-
dres sino que a la vez es un plato dificil
de digerir por los hermanos. Algunos
muestran ese malestar de forma explici-
ta, otros de manera sutil. Hay quienes lo
ocultan bajo una capa de comprensién y
responsabilidad que debe llamarnos la
atencién y no confundirnos. La capacidad
de expresar el malestar y de que los pa-
dres lo puedan escuchar tiene mucho que
ver con la buena elaboracion de la cues-
tion. Noélia, de ocho afios y hermana de
Gerard, de diez, no disimulaba su disgus-
to: “Tengo celos de Gerard. Mis padres lo
cuidan mds a él y lo quieren mds. A veces
me gustaria tener dos afios y que mis pa-
dres me cuidaran como a él”. Mas de un
hermano, no sin cierta ldgica ni que sea
infantil, confunde cuidar mas con querer
mas. Berta, de ocho afios y hermana de
Joan, de cinco, admite que sus padres
tienen que cuidar a Joan mucho y eso
“me hace enfadar”. A su vez Jessica, de
doce afos, hermana menor de Manuel,
nos explica: “Aunque creo que no, siento
que mi hermano ha sido mds cuidado y
mimado por mis padres por su proble-
ma”. Sin embargo Miriam, de siete afios
y hermana de Albert, de diez, tenia una
respuesta menos directa. En una nota
que los padres me escribieron relataban
la siguiente situacion: “Miriam se estd
mostrando mds fria con su padre, lo evita
y hay momentos que le molesta hablar
o estar junto a él. Nosotros creemos que
puede ser porque ve que Albert es muy
del papa (estdn muy juntos, juegan, pa-
sean siempre de la mano)”. En este caso,
se trata de una queja pasiva e indirecta.

La extrafieza e incomprensidon ante
las acciones de unos nifios muy dificiles
de entender forman parte del universo

de sus hermanos. Marta nos sigue alec-
cionando con sus reflexiones: “Para mi
hermano las cosas dificiles son fdciles y
las cosas faciles son dificiles”. Es decir, no
puede utilizar la légica con él. Esa falta de
referentes que expliquen lo que sucede
lleva a muchas dudasy, en el mejor de los
casos, a preguntas. Los hermanos no sélo
quieren saber sino que lo necesitan. Jau-
me se preguntaba algo tan sencillo pero a
la vez tan cotidiano y que llevaba a tantas
distorsiones como la manera en que po-
dia frenar que su hermano le pusiera la
mano en el plato cuando desayunaban. Y
Guifré se mostraba preocupado en saber
porqué su hermano Viceng se ponia tan
pesado en querer ver el reloj del telenoti-
cias de la televisién autondmica cada no-
che. Los dias posteriores a mi encuentro
con Guifré, la madre me comentaba en
tono socarrén que desde el dia que ha-
biamos hablado ya no tenia un hijo que
se sentara ante el reloj del telenoticias
sino dos. Al poder entender mejor a Vi-
ceng, su hermano habia decidido acom-
pafiarle en aquellos momentos.

Es evidente que, a pesar de la extra-
fieza, los hermanos sienten la cercania en
relacion a esos nifios que actian de ma-
neras que saben o intuyen no comparti-
das por la mayoria. El desconocimiento
de la etiologia o la fuerza de las fantasias
por encima de las explicaciones que han
recibido les pueden llevar en mas de
una ocasién a una identificacion con el
hermano y sus dificultades. No parece
desatinado suponer que si uno es hijo
del mismo padre y de la misma madre,
puede estar expuesto a sufrir las mismas
circunstancias. Y para algunos hermanos,
en especial los menores, la pregunta es
cuando sucedera, cuando empezaré a
actuar como el hermano afectado, a qué
edad incluso. Ese temor al contagio, por
decirlo de alguna manera, era expresado
de manera diafana por Noelia, de seis
anos, hermana pequefa de Gerard: “Me
preocupa que a mi me pase lo mismo que
a Gerard y tenga que ir con Francesca
(terapeuta de su hermano)”. Miriam, de
siete afnos, llevaba la identificacion a los
terrenos de la competencia con una frase
que parece referenciar también una cier-
ta sensacion de sentirse menospreciada
o0 menos cuidada en relacién al hermano:

“éPor qué Albert va dos veces a la sema-
na con Alba (terapeuta) y yo tan poco con
Josep M2?”. Por su lado, Jessica, de doce
afios y menor en dos que su hermano
Manuel, no quiere seguir visitindome
después de la segunda entrevista porque
“No estoy tan mal como Manuel [como]
para ir al psicologo”.

Adivinamos también una excesiva
identificacion en aquellos nifios que nie-
gan con contundencia el trastorno del
hermano. En esa negacion de la dife-
rencia podemos percibir con claridad el
sufrimiento que genera. Marc, de once
afios, era dos afios mayor que Angel, un
nifio con diagndstico de TGD que a pesar
de sus recursos verbales y expresivos,
mostraba a través de conductas bizarras
su fragilidad. Ambos asistian a la misma
escuela ordinaria y se encontraban en la
hora del recreo. Esos momentos desper-
taban una gran desazén en el hermano
mayor, que no podia abstraerse de la pre-
sencia del menor ni dejar de controlar y
reprender sus acciones. El propio Angel
se lamentaba en una sesion de terapia:
“Mi hermano me pega broncas y me dice
que no haga el tonto en el recreo”. Pude
vivir también el sufrimiento alarmado
de Marc un dia en que acompafié a su
padre a la sesidon que realizdbamos con
Angel. En un momento determinado de
la sesién apunto que parece que Angel
suele recordar mas los enfados que las
cosas buenas. Marc saltd irritado y con
una inesperada e inusitada violencia ver-
bal me espetd: “jComo todo el mundo!
iEs normal! Todo el mundo recuerda los
enfados”.

En otras situaciones, se capta la dife-
rencia con el hermano, se valora el privi-
legio de no pensar, sentir y actuar como
él, pero ello lleva a la culpa. En una suerte
de culpabilidad del superviviente, cuesta
vivir la fortuna de la salud sin compararla
con la ‘desgracia’ del hermano y sentirse
responsable por ella. Es evidente que es-
tos nifios dificilmente podran mostrar sus
quejas hacia el hermano y les serd mas
dificil preservar su espacio y mantener
sus deseos. Las palabras de Montse, en
una primera visita a los trece afios y ha-
blando de su hermano Arnau, dos afios
menor, no dejan lugar a la duda: “Si en-
cima que tiene un problema, me enfado

con él...”. Marta, a quien ya conocemos
por sus clarificadores comentarios, se
lamentaba: “Yo le digo a Viceng: Viceng,
yo no tengo la culpa. Aunque sea peque-
Aa, a mi me gustan las cosas buenas, no
las malas”. Cuando le comento que ella
no tiene la culpa de lo que le pasa a Vi-
ceng, se calma vy, por primera vez, pue-
de hablarme de sus amigos y explicarme
cosas que hacen en el colegio. Sabemos,
también, de la relacion de la culpa con
deseos agresivos inconscientes y enten-
demos que las circunstancias cotidianas
de convivencia pueden generar mucha
frustracidn y rabia hacia el hermano que
acapara, destruye e imposibilita. Y com-
prendemos también que esa culpa que
retorna, justamente, no ayuda tampo-
co a poder exteriorizar la queja. Pep, de
doce anos y hermano de Jordi, de seis,
me explicaba: “Sofié que mi hermano
moria. Me asusté mucho. No sé porqué”.
Cesc, por su parte, confesaba a sus pa-
dres sobre sus sentimientos respecto a
su hermano Dani: “Es que lo mataria de
tanto que lo quiero”.

La culpa por los propios sentimien-
tos y la disculpa del hermano pueden ir
de la mano. La necesidad de defender al
hermano de ataques o reprimendas por
sus acciones puede ser una manera de
combatir, contener y reprimir el propio
enfado. El mismo Cesc, de cinco afos, de-
fiende a su hermano Dani, de siete, de las
acusaciones de su padre que le tilda de
pesado. Tuve ocasidn de ver a Cesc afios
después y comprobar, con alivio profesio-
nal, que habia podido acabar reconocien-
do de manera abierta él también que la
convivencia con su hermano conllevaba
momentos de extremo fastidio: “A ve-
ces, me cansa”. En algunos casos, el nifio
acepta resignado una especie de castigo,
enredado en ese bucle de rabia y culpa
que le atrapa. Marta defiende a su her-
mano Viceng y se enfada con sus padres
si le rifien, incluso cuando el motivo es
que le ha pegado a ella. Claro esta que
no siempre la valoracién surge a partir
de la propia culpa y encontramos situa-
ciones en que se da un reconocimiento
franco y agradecido de las bondades del
hermano. Con cierta frecuencia se valora
la sinceridad y honestidad de los nifios
con autismo, su falta de doblez, aunque

justamente ese aspecto sea mas fruto
de su rigidez que de una determinada
ética, cuestion que se evidencia cuando
se comprueba que no viene acompafada
de compasion por el otro. Sin embargo,
Noelia, de ocho afios, dos menos que
Gerard, acertaba al captar que podia en-
contrar en su hermano conductas bene-
volentes con ella que dificilmente hallaria
en otro nifio de su edad: “Cuando tengo
miedo, Gerard me hace compaiiia... Eso
no pasaria si fuera normal”.

Debemos reconocer, no obstante,
que aparece con mayor frecuencia una
queja de las limitaciones del hermano
y que esa protesta, critica o lamento se
puede manifestar de diversas formas y
obedecer a diferentes motivos y emocio-
nes. En el caso de Marta, que se pasaba el
dia persiguiendo a su hermano para que
jugara con ella, respondia, sin mas am-
bages, a la perplejidad: “Vicen¢ no quie-
re jugar conmigo... No sé porqué”. Otra
cosa es que, por lo que la conocemos,
se atribuyera alguna responsabilidad en
esa negativa. En Noélia, el comentario
era basicamente la constatacién de una
realidad, aunque se tratara de su herma-
no mayor: “Juego poco con mis padres
porque siempre tienen cosas que hacery
con Gerard es dificil jugar porque no sabe
muchos juegos”. Por ultimo, en Mariona,
ya con trece afios y en referencia a Pere,
de dieciocho, la queja apuntaba mas a la
actitud condescendiente de sus padres
con el hermano que a las consecuencias
del propio trastorno: “Mis padres no le
acostumbran a que haga mds cosas”. En
todo caso, podemos colegir que, en ge-
neral, la queja nace del deseo de interre-
lacionarse mas y mejor con el hermano,
a través de los canales habituales entre
nifos, en especial el juego.

Entre las limitaciones del nifio con
autismo que mas afligen al entorno se
encuentra en un lugar destacado la fra-
gilidad y los pocos recursos para defen-
derse. El entorno préximo, incluidos los
hermanos, sufren con impotencia lo ex-
puestos que estan los niflos con autismo
a las agresiones del exterior, en forma
de violencia, pero también de insultos,
bromas de dudosa gracia, ridiculizacio-
nes, humillaciones o vacios por parte del
grupo, entre otras. Se ha hablado con

preocupada insistencia del acoso escolar
que pueden padecer nifios con Sindrome
de Asperger por parte de sus compafie-
ros. Todo ello no escapa a la familia y sus
otros hijos pueden manifestar un notable
sufrimiento por el hermano. Montse,
trece afios, nos ofrece dos ejemplos de
esa preocupacién respecto a su hermano
menor. Por un lado, de forma genérica:
“Estoy enfadada conmigo misma, con
rabia, por no haber podido hacer mds,
ayudar mds...”. Por el otro, de forma mas
coyuntural cuando su hermano pasa a
una escuela especial y sufre cuando lo ve
volver a casa los primeros dias: “Veo que
Arnau vuelve arafiado de la escuela espe-
cial, me planteo si es un buen lugar para
él. Hay nifios que estdn peor. Con perdon,
éceh?”.

Una de las preguntas que se formulan
casi todos los nifos se refiere al futuro
que les espera a sus hermanos. Las du-
das sobre la evolucion forman parte in-
evitable de las conversaciones, asi como
aquellas sobre su etiologia. La idea de
cronicidad no siempre esta presente en
su planteamiento de la cuestion. De la
misma manera que los padres se cues-
tionan sobre el prondstico, los hermanos
quieren saber qué pueden esperar en
el porvenir, cuando el hermano se haga
mayor. Cesc, recordemos de cinco afios,
intentaba concretar ese futuro: “¢Es para
siempre? (..) Entonces, éno se podrd
casar? ¢No podrd tener hijos?”. Noelia,
de seis afnos, formulaba la pregunta de
manera simple y directa: “¢Mi hermano
siempre estard igual?”. La misma pre-
gunta me la volvié a exponer dos afios
después, en un nuevo encuentro. Esta re-
iteracion en la pregunta responde a una
circunstancia que no debemos olvidar y
que es necesario compartir con los pa-
dres: no podemos dar por supuesto que
el tema esta zanjado, entendido y elabo-
rado porque ya lo hayamos expuesto una
vez. Los hermanos reflexionan y tratan
de elaborar la situacion en diferentes
momentos de su vida, entre otros moti-
VoS porgue son nifios que estan en evo-
lucion. Pueden necesitar volver a pensar,
hablar y escuchar nuestras explicaciones,
gue les reaseguren o que les vuelvan a
aclarar un tema que no es en absoluto
facil de comprender y/o aceptar.
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La preocupacion por el futuro del hijo
en los padres de nifios con TEA se centra
con padecimiento en quién cuidard de
él si no logra una cierta autonomia y au-
tosuficiencia cuando ellos ya no puedan
realizar esa funcidn. Y la mirada se torna
hacia los demas hermanos. Los padres
de Toni, de once afios y con Sindrome de
Asperger, no se atreven a concebir otro
hijo por temor a que nazca también afec-
tado y deciden adoptar uno para poder
cumplir su deseo de nueva paternidad.
Entre los motivos, sin embargo, se cue-
la ademads la preocupacion por el futuro
de Toni: “(...) También para que, cuan-
do nosotros no estemos, alguien pueda
hacerse cargo de Toni”. Quedarnos sdlo
en la critica de esa afirmacion seria ne-
gligente y desdefiaria la complejidad de
la cuestidon, obviando toda la dificultad
que implica replantear el proyecto fami-
liar cuando aparece el autismo. Para los
demas hijos, la cuestion de quién cuida-
ra del hermano en el futuro se puede
volver también un asunto muy presen-
te. Jaume, de trece afios y hermano de
Dani, niflo muy afectado de ocho, parece
tenerlo claro: “Cuando mis padres falten,

yo lo tendré que asumir”. Y esa especie
de hipoteca puede ser vivida con mayor
0 menor angustia.

REFLEXIONES FINALES
Los hermanos de nifios con autismo
lidian con todos esos sentimientos y
tratan de elaborar la situacién. Estan
atentos a las acciones de sus hermanos
y a la vez observadores y vigilantes de
las reacciones de los padres. Intentan
encontrar su lugar y entender a su her-
mano. Les acompafian en su evolucién y
celebran y pueden valorar los cambios
positivos, a la vez que ayudar en sus di-
ficultades. Berta, de ocho afios, explicita
alegre y en un cierto tono de sorpresa
esos cambios: “Ahora Joan quiere ju-
gar conmigo y me explica cosas de sus
amigos”. Los padres de Jessica, de doce
afios, relatan satisfechos cdmo ayuda
a su hermano Manuel cuando este se
pierde. En algunos casos, encontramos
también que la mejora del hermano
afectado descompensa el equilibrio fa-
miliar y hace aflorar las preocupaciones
y dificultades de los demads hijos; inclu-
so, un cierto rechazo al nuevo escenario.

En general, sin embargo, los hermanos
acaban aceptando que sus padres no po-
dian ni debian haber actuado de manera
diferente y que no sdlo no los olvidaban
sino que también sufrian por ellos. Ma-
riona, ya con trece afios, nos manifiesta
esa comprension: “A veces, me molesta
que a mi no me dejen hacer cosas que a
Pere si. Pero, entiendo que sea asi”. No
muestra contrariedad ni pena, aunque
no deje de valorar “los fines de semana
qgue mi hermano marcha a un Respir y
puedo ir con mis padres al cine o a un
restaurante”.

Escuchar a los hermanos de nifios
con autismo no sélo nos ayuda como
profesionales a saber qué piensan para
poder facilitarles su vivencia de la re-
laciéon sino que a la vez nos ofrece una
visién inestimable del hermano afecta-
do y de la dindmica familiar. Ese conoci-
miento deberia incidir en el trabajo y lle-
varnos, como indicdbamos al principio
del articulo, a complementar y mejorar
nuestros objetivos respecto a las fami-
lias: fortalecer su potencial terapéutico
y aliviar el sufrimiento que comporta la
convivencia con el trastorno. ®

“Los hermanos de nifios con autismo (...) estdn atentos a las acciones de sus hermanos y a la vez observadores y vigilantes de las reacciones de los padres.”

llustracion: Pau Brun Carrasco
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EN PRIMERA PERSONA'

- Eva Velazquez -

Madre de un chico afectado de autismo

M i marido y yo
nos  casamos
muy jovenes y de-
cidimos tener nues-
tro primer hijo a los
cuatro afios de ma-
trimonio. La primera
fue una nifia, Irene.
Pasé un embarazo raro, pero al final todo
salié bien. Cuando ella tenia unos diez
meses, decidimos tener otro bebé para
que no se llevaran mucho tiempo y pu-
dieran compartir muchas cosas. Estaba-
mos muy contentos porque teniamos la
parejita. Durante mucho tiempo, Adrian e
Irene crecian a la par. Hacian muchas co-
sas iguales, Adrian se fijaba mucho en su
hermana y confiaba en ella. Durante esa
época decidi quedarme en casa y dedicar-
me a mis hijos.

Hacia los dieciocho meses, Adrian ya
decia palabras sueltas como mama, papa,
agua, tata... Jugaba con su hermana,
atendia cuando lo llamabas por su nom-
bre, etc. Pero, poco a poco, empezd a de-
jar de decir y hacer ese tipo de cosas. Me
empecé a preocupar cuando yo lo llama-
ba por su nombre y él no se giraba, pare-
cia como si no me oyese. Un dia parecia
que iba a decir algo y se tapd la boca con
las manos. Entonces, me saltaron las alar-
mas. Pero no sabia a quién acudir. Los fa-
miliares me decian que no comparara con
la hermana, me intentaban tranquilizar y
quitarle importancia. Al principio acepté
esos consejos porque deseaba que todo
fuera bien.

Como la situacidn de Adrian no mejo-
raba y esos consejos no me eran suficien-
tes, acudi al pediatra. Le expliqué lo que
me preocupaba de Adrian y su respuesta
fue exactamente la misma que la de la fa-
milia. Me dijo que, si seguia no atendien-
do cuando lo llamaba por su nombre, vol-

viera porque posiblemente tendria algin
problema de audiciéon. Dos meses mas
tarde volvi al pediatra. Entonces Adrian
ya usaba cualquier juguete u objeto para
taparse la boca cuando iba a hablar o para
taparse los oidos y dejé de mirarme a la
cara. El pediatra insistia en que era cues-
tion de oido. Yo no lo creia porque cuando
Adrian escuchaba que alguien desde otra
habitacién abria una bolsa de patatas, iba
corriendo hacia alli. O cuando ponia mu-
sica que a él le gustaba, venia corriendo.
Yo no creia que tuviéramos que hacer
ninguna prueba de audicidon. Me volvia
a casa con la angustia y las manos vacias
otra vez.

Mi hija habia empezado P3 y un dia,
cuando fui a recogerla al colegio, vi den-
tro de su clase un nifio que me recordaba
a Adrian. Hacia gestos como él, saltaba
como él, tenia la mirada como él. Decidi
preguntarle a la profesora qué le pasaba
a aquel nifo. Ella me escuché y me dijo
que no me podia dar informacidn sobre
ese nifio, pero que si tenia alguna duda
fuese al centro de estimulacién precoz
-hace veinte afios se llamaba asi-, que alli
evaluarian a Adrian y si tenia alguna difi-
cultad o algun trastorno, me lo dirian para
poder ayudarnos. Yo sali encantada, por
fin alguien me escuchaba y podia llevar
a mi hijo a algun sitio que me dijeran si
realmente tenia algun problema o no. Lla-
mamos, pedimos cita, y fuimos a la visita.
Nos dijeron que para evaluar a Adrian te-
nian que hacer varias sesiones con él para
poder llegar a un diagndstico. Acudiamos
dos veces por semana a estimulacién pre-
coz. Las primeras veces estaba yo dentro
con la psicéloga y luego, como Adrian es-
taba tranquilo, lo podia dejar solo y hacia
las sesiones sélo con él.

Al cabo de un mes, yo pedia explica-
ciones porque me parecia que ya me te-
nian que decir alguna cosa de lo que le
pasaba a Adrian. Yo preguntaba: “iqué
le pasa?”, “équé le ves?”, “émi hijo habla-
ra?”. Suelen ser las preguntas que hacen

todas las madres. Pero no me daban res-
puestas directas; al contrario, me daban
evasivas... me decian que aun era pronto,
gue no sabemos, que hay que esperar a
ver como evoluciona, habla tiene, a lo me-
jor acabard hablando... Sentia que me da-
ban esperanzas, pero por otro lado no me
resolvian mis dudas. Asi fuimos pasando
todo ese afo y toda explicacion que re-
cibiamos de atencidn precoz era que era
demasiado pronto para un diagnédstico y
que todo lo que se podia hacer por Adrian
ya se estaba haciendo.

El siguiente afio, Adrian empezaba P3.
Yo sabia que la escolarizacién de Adrian
iba a ser totalmente distinta a la de su
hermana, y me era dificil enfrentarme a
ese curso. Adrian todavia llevaba panal,
cada vez estaba mas retraido, se relacio-
naba menos con la gente... todo un desa-
fio para empezar la escuela. Pero habia
qgue hacerlo. Hicimos la entrevista con la
tutora y fue encantadora y maravillosa.
Le pude explicar nuestra situacién y en
todo momento se puso de nuestro lado.
Nos dijo que no nos preocuparamos, que
estuviéramos tranquilos, que iba a hacer
todo lo posible por Adrian, que no me
preocupara si habia que cambiarle el pa-
fial... Nos decia que entre ella y nosotros
ibamos a llevar Adrian estupendamente
durante el curso. Yo sali muy reforzada de
esa reunién porgue no me sentia sola, me
sentia apoyada por una profesional, que
cuando le explicaba las cosas no me juz-
gaba. Como si me podian juzgar algunos
amigos, que me decian que era exage-
rada, que la culpa la tenia yo. Cosas que
ocurren en estas situaciones...

Empezamos el curso y mi marido y yo
seguiamos insistiendo a la profesional de
estimulacion precoz para que nos diera
un diagndstico. Como no nos daban res-
puesta, decidimos investigar por nuestra
cuenta. En aquellos afios no habia inter-
net y teniamos que buscar en libros y en-
ciclopedias. La informacién que habia en
aquella época era muy dura de leer, ya que

! El presente texto esta basado en la transcripcidn corregida de la conferencia pronunciada por la autora en el Master sobre Autismo realizado
en el Instituto Superior de Estudios Psicoldgicos (ISEP) de Barcelona (curso 2014-2015).

culpabilizaba mucho a los padres. Pero en-
contramos en las definiciones de autismo
cosas que nuestro hijo hacia. Como por
ejemplo taparse la boca, no hacer caso
cuando se le llamaba por su nombre, ha-
cer filas, apilar cubos hacia arriba, hacer
trenes, agrupar objetos por colores o for-
mas... Mi marido y yo leiamos eso y se nos
ponia la piel de gallina porque estabamos
viendo reflejado a nuestro hijo, aunque no
entendiamos demasiado la explicacion de
por qué existe el autismo. Con toda la in-
formacion que habiamos recopilado fui a
la siguiente visita de estimulacion precoz.
Les pregunté qué le pasaba a Adridan y me
dijeron lo de siempre, que era muy pronto
para evaluar, que habia que esperar mds
tiempo, que tenia un trastorno del habla...
Nosotros les explicamos lo que habiamos
leido, que Adrian hacia esas cosas, que si
estaba tan claro por qué no nos lo decian.
Nos dijeron que no querian poner ningu-
na etiqueta y que no querian perjudicar
a Adridn mas de lo necesario. Esa era la
explicacion que nos daban.

Llegaron las excursiones del primer
trimestre de P3 y el profesorado quiso ha-
blar conmigo. Me comentaron que para
la maestra era una responsabilidad muy
grande tener que llevarse a Adrian de ex-
cursién. Yo entendia la situacion porque
para mi también era bastante complicado
salir a la calle con Adrian. Pero no estaba
conforme con que mi hijo se perdiera una
excursién porque tenia unas necesidades
distintas y su profesora también enten-
dia mi posiciéon. A los dos dias me llamé
la profesora porque habia hablado con la
direccion del centro. Habia una profeso-
ra libre para ese dia y podria acompafiar
a Adrian a esa excursidn. Para mi fue un
éxito, una satisfaccion como madre lograr
que mi hijo no fuera tan diferente como
querian que fuera. Fue a la excursion y
todo salié muy bien.

Yo no podia compartir con los padres
de los demas nifios de la clase practica-
mente nada. Ellos hablaban entre ellos
porque los nifios eran amigos o porque a
los nifios les gustaba quedar después del
colegio en el parque o porque se habian
aprendido una cancidon que cantarian
para Navidad... yo no podia disfrutar todo
eso con los demas padres porque mi hijo
era diferente.

En estimulacion precoz nos seguian
diciendo que no querian ponerle ninguna
etiqueta. Por esas fechas estrenaron una
pelicula en el cine. Mi marido y yo nunca
podiamos ir al cine, habiamos dejado de
salir con amigos porque no podiamos ha-
cer las mismas cosas, no podiamos irnos a
comer a un restaurante con los nifios por-
que Adrian era incapaz de estar sentado
dos minutos, ir al parque era una mision
imposible... Empezd a tener problemas
con la alimentacion y a ser muy selectivo
con la comida, todo se iba complicando.
Asi, fuimos perdiendo amistades. Pero
un dia decidimos dejar a Adrian y fuimos
al cine a ver una pelicula de Bruce Willis,
Mercury Rising (1991). Trataba de un nifio
autista que va con unos pictogramas, re-
gresa del colegio en autocar, tiene una
revista en su casa y descifra un cddigo,
marca un numero de teléfono y saltan
todas las alarmas porque alguien ha des-
cifrado ese cddigo. Entonces vienen, ase-
sinan a los padres, el nifio se esconde y
tardan en encontrarlo porque estd muy
bien escondido. Para nosotros fue muy
duro ver esa pelicula por varios motivos.
Porque estdbamos viendo en el nifio de
la pelicula comportamientos que nos re-
cordaban a nuestro hijo, pero también
porque la reaccion de la gente en el cine,
muchas veces, era de reirse. Nos lo pasa-
mos bastante mal. Quisimos quitdrnoslo
de la cabeza, pero estuvimos un tiempo
afectados por eso.

El curso avanzaba y hubo otra excur-
sion. Me llamé la profesora diciéndome
que no habia nadie para acompanfar a
Adriany que no podria ir. Entonces, yo me
ofreci a ir a las excursiones. Al principio
me pusieron pegas, pero la direccion del
centro también entendia que era injusto
que Adrian no pudiera ir de excursién y
aceptaron que les acompafara. Estaba
muy contenta porque podria ir a una ex-
cursién con mi hijo, pero a la vez fue muy
duro para mi. Entre las cuatro paredes de
casa no me daba cuenta realmente de las
carencias que tenia mi hijo porque lo te-
nia todo adaptado a él. Pero cuando sales
al exterior, la realidad se hace mucho mas
evidente. En esa excursion vi a mi hijo to-
talmente distinto a los demas. No seguia
al grupo, no se relacionaba con nadie, no
prestaba atencion a la excursion, si le esta-

ban ensefiando un conejito en una granja
él estaba pendiente de una pegatina que
habia en la pared. Comparar a Adrian con
los nifios de su misma edad fue un golpe
bastante duro para mi. Pero aguanté la
excursion y fui a todas las siguientes, no
me perdi ninguna, aunque para mi fuese
duro yo entendia que no podia privar a mi
hijo de ir a esas excursiones.

Como pareja, nos habiamos quedado
practicamente sin amigos. Con la familia
tampoco te puedes apoyar demasiado
porque ellos también estan sufriendo.
Intentas llevarlo dignamente delante de
ellos para que no te vean sufrir.

Como pareja también se pasan malos
momentos porque pierdes toda la intimi-
dad, pierdes el poder hacer cosas juntos,
pierdes todas las cosas que habias pensa-
do hacer, ves que no se pueden hacer.

Es dificil relacionarte con los demas.
A lo mejor mi hija me decia “mama me
gustaria que viniera una amiga a dormir
a casa”. Pero ante cualquier cambio que
habia en casa, Adrian se descontrolaba
o estaba nervioso o se ponia a saltar... y
a ella también le violentaba que vinieran
amigas a casa y se encontraran con esa
situacion, o que Adrian se enfadara vy tu-
viera una rabieta.

Su hermana Irene también ha sufrido
mucho, siempre ha estado en segundo lu-
gar. No hemos podido darle todo lo que
ella necesitaba, como ir al parque con
las amigas cuando eran pequefias por-
que con Adrian era imposible estar en el
parque. Y cuando haciamos el esfuerzo
de ir acababamos mal las dos, porque es-
tdbamos mas pendientes de Adrian que
de sus amigas. Adrian salia corriendo y yo
corriendo tras de él, o queria quitarle una
pala a los nifios y yo corriendo para alli, o
queria montarse en el tobogan sin hacer
la cola... Yo me tenia que enfrentar con
los padres: “iqué nifio mas mal educado
tienes!”, me decian. Todo eso también lo
vivia y sufria Irene, siendo incapaz de po-
nerse a jugar con sus amigas y despreo-
cuparse de su hermano. Entonces nos
ibamos para casa.

Adridn repitié P3. La direccion del co-
legio nos lo aconsejd, decian que se nota-
rian menos las diferencias, se reforzaria lo
que habia aprendido el primer afio y a lo
mejor podria avanzar mas.
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Cambiamos de profesora y no fue la
misma buena experiencia que con la an-
terior. Fui a hablar con ella, le expliqué las
dificultades que tenia Adrian y cdmo ha-
bia ido el curso anterior. Ella sélo me dijo
que ya lo iriamos viendo. Asi empezamos
el curso. Cuando iba con el resto de ma-
mas a buscar a mi hijo, nada mas abrir la
puerta, ya empezaba a decirme cosas ne-
gativas de Adrian: “jVaya dia me ha dado
hoy Adrian, toma, llévatelo ya!”, delante
de todos los demas padres. O “no ha de-
jado de subirse a la silla” o0 “me ha puesto
el espejo perdido”. Cada vez que iba eran
comentarios de ese tipo y yo me iba a mi
casa hundida. No sélo porque me dijera
cosas malas sobre mi hijo, sino porque lo
estaban oyendo todos los demas. Ya bas-
tante rara me sentia yo porque el curso
anterior me habia costado relacionarme
con los otros padres. Este nuevo curso fue
aun peor, porque todo lo que les llegaba a
esos padres de mi hijo era muy negativo.

Esa profesora llegd a pedirme que fue-
se la primera en estar en la puerta cuando
fuera a recogerlo, porque asi podria dar-
me a Adrian y ella se quedaba tranqui-
la para ir entregando a los demas nifios.
Y que cuando fuese a llevarlo a la clase,
llegara la ultima para que ya todos estu-
vieran sentados y solamente tuviera que
sentar a Adrian. Me molesto, pero entendi
que para ella era mas practico y facil asi. Y
alli estaba yo. A veces llegaba justa y tenia
que estar disculpandome hasta llegar a la
puerta y ella ya la abria con Adrian en la
mano para darmelo. Y cuando teniamos
que entrar, cerraba la puerta y no nos la
abria hasta que tenia todos los nifios sen-
tados. La situacion era bastante incomo-
da para mi.

Llegaron las excursiones y yo estaba
muy emocionada porque el curso anterior
habia ido con mi hijo. Se lo volvi a plan-
tear a esa profesora porque ella no queria
llevarselo. Le dije que el curso anterior lo
habiamos hecho asi, que alguna vez ha-
bia ido alguna maestra y cuando no habia
ninguna disponible iba yo. Ella se negd
rotundamente, dijo que a las excursiones
no podia ir yo, que nada mds faltaba que
fuese yo. Entonces, fui a hablar con la di-
reccion del centro. Les expliqué que el afio
anterior lo habiamos hecho asi y pregun-
té por qué ese afo no podiamos hacerlo

también. Decian: “no, bueno, es que la
profesora es nueva, no te preocupes, ya
lo solucionaremos”. Al final me dijeron
que si, que yo tenia que ir a las excursio-
nes porque ya habia ido el afio anterior. Y
repetimos todas las excursiones otra vez,
porque como repetiamos P3, repetiamos
las mismas excursiones. Si el primer afio
las excursiones ya habian sido dificiles y
duras porque yo veia mucho la diferencia
entre Adrian y los otros nifios, este afio lo
segui viviendo dificil y duro porque Adrian
era mayor y los niflos mas pequefios ha-
bian evolucionado mas que él y encima
no tenia ningun refuerzo por parte de la
profesora. El afio anterior la profesora me
cogia Adrian de vez en cuando para que yo
me pudiera relajar, para que pudiera co-
mer, para que pudiera ir al bafio. En esas
excursiones la profesora ni me miraba a
la cara, yo no podia ir al bafio desde que
saliamos con el autocar hasta que volvia-
mos, comia como podia porque Adrian no
se estaba quieto y no lo podias perder de
vista. Para mi, emocionalmente, era bas-
tante duro aguantar ese trato porque mi
hijo era diferente. Pero no me perdi ningu-
na, fuimos a todas las excursiones a pesar
de todo.

La profesora nos ponia muchas pegas.
Por ejemplo, un dia nos anularon la visita
a estimulacion precoz y tuve la genial idea
de llevarlo a la escuela. Cuando llamé a la
puerta para dejar a Adrian, la profesora
me dijo que no podia entrar a clase por-
que ese dia tenian pintura y sélo faltaba
Adrian en la clase de pintura. Me dijo que,
si queria, lo dejara en otra clase. Me fui
muy triste a quejarme a la direccién del
colegio. Fue otro golpe duro para mi, que
ya tenia los sentimientos a flor de piel, sin
poder compartirlos con nadie, sin nadie
que me comprendiera. Era el contrario de
la profesora del afio anterior con quien yo
podia compartir y desahogarme. Con la
nueva, era como un saco de boxeo y todos
los golpes eran para mi.

Estaba cada vez mas enfadada con es-
timulacién precoz y con el colegio.

Exigimos de nuevo al centro de esti-
mulacidn precoz que nos dijera qué era
lo que tenia Adrian. Les dijimos la palabra
autismo vy se les pusieron los pelos como
escarpias. Nos dijeron que autismo era un
cajon de sastre muy grande, donde habia

muchas definiciones, pero que ponerle el
nombre a ese trastorno era bastante dificil.

Fui al colegio y pedi tener una reunién
con el EAP (Equipo de Asesoramiento Psi-
copedagdgico). Me dijeron que era impo-
sible porque ellos tenian mucho trabajo
para poder hablar conmigo y que las re-
uniones sélo las tenian con la direccidn
del centro. Yo queria que el EAP contac-
tara con el centro de estimulacidn precoz
y hablaran sobre Adrian porque no le veia
bien en el colegio. Insisti muchas veces y
al final consegui hablar con el EAP. El EAP
me decia que Adrian podria estar hasta
los seis o siete afos escolarizado en la es-
cuela ordinaria, pero yo no lo veia asi. Ya
llevabamos un curso y medio y yo veia las
enormes diferencias con los otros nifios y
que no podia estar repitiendo cursos.

Tuve que insistir mucho para que es-
cuela, EAP y estimulacion precoz se reu-
nieran para pensar una soluciéon. Final-
mente, se reunieron y me explicaron que
si queria sacar a Adrian de la escuela or-
dinaria para llevarlo a una escuela espe-
cializada, tenian que evaluarlo para que le
dieran el certificado de disminucién. No-
sotros queriamos lo mejor para Adrian y
no queriamos que fuera diferente, pero lo
era y estabamos viendo dia a dia que él no
estaba bien en ese colegio.

Empezamos a mirar centros. Fuimos
a ver uno en nuestra localidad. Cuando
te explican cémo funcionan alli las cosas
se te abren los ojos. Entrdbamos en otro
mundo, todo estaba adaptado y parecia
que entendian bien a los nifios. Pensamos
que Adrian tenia que estar en un sitio asi.
Visitamos varios centros, entre ellos uno
especifico de autismo donde nos Vvisitd
una psicdloga. Le explicamos que aun
no teniamos un diagndstico de Adrian
aunque llevdbamos tiempo pidiéndolo
a estimulacion precoz. En media hora de
entrevista con ella nos dijo: “étu quieres
que te diga lo que tiene Adrian?”. Le diji-
mos que si, que lo estabamos pidiendo a
gritos y entonces nos dijo: “tu hijo tiene
autismo”. Fue un golpe duro que nos lo
dijeran porque, aun teniendo muchisimas
ganas de que nos dijeran qué era lo que
tenia Adrian, el decirnos autismo queria
decir que mi hijo no se iba a curar nunca.
Ha sido el golpe mas duro que me han
dado en mi vida, pero del que estoy muy

agradecida porque gracias a ese diagnos-
tico y a esa persona tan franca y sincera
empezamos a poder ayudar a Adrian, en
muchos sentidos. Cambié mucho la mi-
rada que tenia sobre la educacion de mis
hijos. Porque lo que nos habia funcionado
con la hermana, no nos servia con Adrian.

Debiamos llevar a evaluar a Adridn
para que le dieran el certificado de dismi-
nucion y poder llevarlo a ese centro, que
era el ideal para él. Fuimos y nos dieron
el 33% que era lo minimo que necesita-
bamos para poder solicitar un centro es-
pecializado. Escolarizamos a Adrian en el
centro especifico.

El cambio fue muy grande. Desde el
primer dia me senti acogida por todos los
padres. Yo no era la rara ni la diferente,
ni mi hijo era el raro ni el diferente. To-
dos éramos iguales, todos teniamos los
mismos problemas, a lo mejor todos ha-
biamos pasado la noche sin dormir, todos
habiamos tenido una rabieta con el nifio
a medio camino, todos llegdbamos con
estados emocionales parecidos. Para mi,
estar alli era como haberme encontrado
con el paraiso. Después de todo lo que ya
habia pasado con las criticas de los demas
padres... encontrarme con los padres de
alli era un alivio. Y Adrian iba contento,
cuando antes hacia lo imposible por no
cruzar la puerta del colegio. Estuvimos en
esa escuela durante dos anos.

Adridn 'y su hermana Irene.

Pero nos surgio la necesidad de cam-
biar de piso. Nosotros viviamos en un dé-
cimo piso y a Adrian le dio por tirar por la
ventana todo lo que encontraba. No po-
diamos subir las persianas ni abrir las ven-
tanas. Si nos descuidabamos, Adrian arro-
jaba lo que encontraba: el mando de la
tele, un anillo, un pafial, un zapato... Noso-
tros sufriamos por si hacia dafio a alguien'y
por las consecuencias. Era muy estresante
vivir en ese piso y decidimos trasladarnos.

Encontrar un piso que se adaptara a las
necesidades que teniamos con Adrian no
era facil. Se podia despertar a las tres de la
madrugada y ponerse la musica o la tele,
saltar, gritar... era complicada la conviven-
cia con los vecinos. Decidimos retirarnos
un poco del centro de la ciudad e irnos a
las afueras. Pero nos preocupaba alejarnos
del centro escolar donde Adridn estaba
tan a gusto. Hablamos con la psiquiatra
de Adrian y nos aconsejo visitar un cole-
gio especial determinado. Nos explicé que
ella iba practicamente casi cada semana a
hablar con los profesores sobre autismo
y a aconsejarlos para que conocieran el
trastorno y a ayudarlos a como tratarlos.
Nos dijo que lo mirdramos y que estaria-
mos bien. Visitamos el centro y nos gusto.
Fuimos a vivir cerca para poder escolarizar
a Adrian alli.

Ese centro era mucho mas grande
comparado con el anterior, con muchisi-

mos mas alumnos y trastornos muy varia-
dos, no sélo autismo. Encontrarnos nifios
con dificultades muy diversas, fue muy
impactante para nosotros. Pero estuvimos
muy contentos de cOmo nos acogieron y
Adrian estuvo muy a gusto. Durante el
tiempo que estuvo en ese centro, hasta
los diecinueve afos, vivimos etapas muy
buenas y otras no tanto.

Cuando Adrian tenia unos diez afos
tuvimos que enfrentarnos a la decision de
si darle medicacion o no. Esta es una deci-
sion que nos cuesta mucho a los padres.
La psicéloga del colegio nos decia que
Adrian se estaba volviendo mas agresivo
y decidimos darle la medicacion. Tuvimos
muchos problemas porque Adridn es muy
sensible a los medicamentos y la dosis que
le pertenecia, por edad y peso, era dema-
siada para él. Cuando empezé a tomarla,
sufrid muchos efectos secundarios, estu-
vimos dos meses muy mal, hasta que em-
pezamos a bajarle la dosis y tomaba prac-
ticamente como un nifio de dos afios. Fue
una temporada en la que nos lo pasamos
todos bastante mal. Pero nos sentiamos
muy apoyados por el colegio, ya que la co-
municacion con ellos era facil.

Ver que estas tratando con profesio-
nales que entienden a tu hijo, que lo com-
prenden y que intentan hacer lo mejor
para él, da a la familia mucha estabilidad
emocional. ®
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SPIDERMAN, EXPERIENCIA
INTERPROFESIONAL CON UN ALUMNO
CON TEA EN LA ESCUELA ORDINARIA"°

UNA RED PARA SPIDERMAN

— Lali Bullich -

Logopeda. CREDA Jordi Perell6
Valles Occidental, Sabadell.

Cuando la escuela
Af inclusiva deja de
A ser tan sélo una pro-
puesta tedrica para
pasar a ser ademas
una experiencia que
vives con otros pro-
fesionales, compruebas que es necesario
que se den una serie de factores: convic-
cién de que la propuesta educativa estd
en manos de diferentes actores, necesi-
dad de reunirse para compartir, aprendi-
zaje conjunto de las necesidades del nifio,
buena organizacion (distribucidn del tra-
bajo, reuniones periddicas y con objetivos
claros...), roles diferenciados y poca nece-
sidad de protagonismo.

A continuacion, hablaré de mi partici-
pacion como logopeda del CREDAV en la
atencion a un nifio con trastorno de la co-
municacion y, sobre todo, de la importan-
cia de trabajar de forma coordinada.

Después de cuatro cursos de trabajo,
pienso que la respuesta educativa para
este nifo con trastorno grave de la comu-
nicacion ha sido adecuada y nos orienta
sobre cdmo es necesario seguir. Adecuada
porque se ha organizado sobre la base de
poner en valor la comunicacion entre los
profesionales que atendemos al nifio y a
la familia. Es decir, que para favorecer el
desarrollo de la competencia comunica-
tiva de este niflo hemos establecido unas
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coordinaciones periddicas que han posibi-
litado la comunicacién entre profesiona-
les. Reuniones tan necesarias y producti-
vas como el trabajo de atencién directa.
También ha contribuido a ello la libreta
viajera para el intercambio con la familia.

Cuando empecé a atender a T. -como
le llamaré a partir de ahora- no tenia expe-
riencia en este tipo de trastorno. ¢ Con qué
dificultades me encontraria? ¢ Cual era mi
funcion? ¢ De qué manera podiamos avan-
zar? Pronto pude situar mi ambito de tra-
bajo: la pragmatica, el uso del lenguaje. Su
habla evolucionaba bien pero no le servia
para manifestar deseos, para formular
demandas, para expresar sentimientos.
¢Cémo podia, en tal caso, organizar su ex-
periencia ese nifio? ¢ COmo debia de inter-
pretar sus estados fisicos y emocionales?
¢Cémo podia compartir sus vivencias con
los demds?

En seguida consideramos con la tutora
y la psicdloga que debiamos organizarnos,
reunirnos de manera periédica para com-
partir y pensar conjuntamente. Espera-
bamos la reuniéon de asesoramiento con
el terapeuta con una lista de preguntas.
A veces, la libreta viajera no llegaba a la
escuela porque “lloraba” (asi lo verbali-
zaba T.), otras si que la llevaba; entonces,
un comentario de la madre nos ayudaba a
interpretar una frase descontextualizada.

Pensando, a posteriori, en el trabajo
hecho con T., puedo diferenciar tres fases:
Una primera fase, en la que practicamen-
te todo el esfuerzo se centraba en buscar
su mirada, con cuidado, sin invadirlo, ha-
ciéndome presente. Y, si me permitia un

pequeiio resquicio, decirle algo, casi siem-
pre sobre el Spiderman que llevaba en su
camiseta o en su mochila...

Una segunda fase, en la que compar-
tiamos cuentos. Ricitos de oro y los tres
osos, Las siete cabritas... Primero, pasan-
do él las paginas de un cuento ilustrado,
lejos de mi, y yo comentando a distancia.
Después, con el tiempo, pudo aceptarme
a su lado. Cambio, éste, bien significativo.
Como lo fue poder compartir temas mas
adecuados a su edad y mas variados: Co-
mentar la leyenda de San Jorge (aunque
no le quedaba del todo claro quién mata-
ba a quién), dibujar en la pizarra la casa de
las siete cabritas con el lobo en la puerta,
mirar un libro de los tres cerditos...

Y una tercera fase, en la que el reto
qgue compartia con T. era el de avanzar en
el juego, en el simbdlico y en el normativo,
trabajo que se le hacia realmente dificil.

En todo este proceso, muchas veces
he tenido que recordar qué le estaba pi-
diendo a este nifio diferente; nifio para
el que dibujar, mirar cuentos, aprender o
jugar no era cosa sencilla ni natural. Ima-
ginaos como te sientes como logopeda,
que tienes que favorecer la comunicacion,
cuando te encuentras que el nifio con el
que trabajas, después de veinte minutos
de trabajo, te dice que es suficiente, que
ya habéis trabajado mucho. ¢ Cdmo hacer
para recordar que, justamente, estd muy
fatigado porque para él compartir lengua-
je con el otro es un esfuerzo? ¢ Qué hacer
para no olvidar que es especialmente
bueno que pueda verbalizar la fatiga y el
esfuerzo?

! Este articulo fue publicado en el afio 2011 en la pagina web del Programa AGIRA en Atencidn Precoz.
Traduccidn realizada por el equipo eipea del original en catalan.

En una de las coordinaciones comen-
té que me parecia que avanzabamos del
caos a la organizacién. En aquel momento,
pensaba en el discurso cadtico del T. al ini-
cio de la intervencién. Arrancaba a hablar
y era como un viaje en montafia rusa: alta
velocidad, ninguna pausa, cambios conti-
nuos de tema... y yo alerta, por si podia
decir algo que me permitiera mostrar que
estaba alli y que le escuchaba.

Con otros nifios a los que atendia po-
dia tomar alguna nota durante la sesion.
Con T. lo tenia dificil: no podia desviar la
atencién ni un momento para escribir una
frase en un papel. Pensé que podia hacer-
lo una vez le habia acompafiado de vuelta
al aula. Parecia sencillo, pero al acabar me
iba como si me persiguieran. Compartir
unos cuarenta y cinco minutos su mundo
fragmentado y amenazador no era facil.
Tuve que reservarme un tiempo para es-
cribir las sesiones y pensar en como inter-
venir.

La preparacion de la entrevista con
los padres también resultaba complicada:
énos animariamos en exceso hablando de
los avances observados? ¢O quedariamos
paralizados bajo el peso de la gravedad
del caso? Como nos dijo un dia la psicélo-
ga del centro: ¢Y si probamos de contar a
los padres justamente eso: la angustia que
sentimos al tener que hablarles de los im-
portantes avances y de las graves dificul-
tades? Era necesario encontrar la manera
de trabajar: sesidn tras sesion fui apren-

diendo a medir mis intervenciones verba-
lesy a hacerlas lo mas pertinentes posible.
Se trataba de construirme un espacio en
su discurso; a veces, de subrayar alguna
cuestion que lo subjetivara (que le ayuda-
se a situar las personas verbales, los pose-
sivos... a salir de lo impersonal) o enunciar
un sentimiento, matizar una idea...

Hubo periodos mas sencillos y perio-
dos mas complicados. Durante un trimes-
tre del segundo curso, todos los comen-
tarios que le hacia a T. (con frecuencia,
repeticiones de afirmaciones suyas) reci-
bian como respuesta una negativa irrita-
da. Me preguntaba qué podia ofrecerle
para que continuara avanzando. Y llevaba
mi pregunta a las coordinaciones. En las
coordinaciones hablabamos de aquello
gue nos resultaba opaco, que nos sor-
prendia, pero también haciamos valora-
ciones, interpretaciones, validdbamos o
rechazdbamos hipdtesis. Compartir y te-
ner una visidon mas global ayudaba. Tam-
bién las informaciones y los comentarios
de la madre en la libreta viajera eran una
ayuda.

Los profesionales que no trabajaban
directamente con T. nos interpelaban:
“Estd muy bien, ¢éno?”, “Ha mejorado
mucho”. O “Cada vez es mas dificil, éver-
dad?”. Eran preguntas que nos incomo-
daban porque en diferentes momentos
nos las habiamos formulado y no eran de
respuesta facil. Conociamos el deseo que
ocultaban (“iPor Dios, que se cure pron-

to!”) o el miedo (“jEsto se hara insosteni-
ble, no sabremos qué hacer!”). Temas re-
currentes que surgian reiteradamente en
los encuentros con el terapeuta. Pues ni si
ni no, sino todo lo contrario: estaba mejor
y surgian nuevos retos que lo asustaban.

Disponer de un equipo cohesionado
qgue ha dado gran importancia a las coor-
dinaciones, de un equipo directivo que ha
apoyado activamente el trabajo y de unos
servicios (CREDAV-EAP) que han tenido en
cuenta las caracteristicas del caso y han
favorecido la continuidad de la logope-
da (continuidad muy importante en este
perfil de alumnos) ha hecho posible un
trabajo educativo adecuado, que ha dado
buenos resultados.

Cuatro cursos con una organizacion
consolidada de trabajo coordinado nos
permiten hacer una valoracion: disponer
de una red para asegurar el trabajo de
este nino posibilita avances en aprendi-
zajes y socializacion. Avances importantes
como el que se hizo evidente un dia cuan-
do le pregunté “éTe acuerdas que Spider-
man te gustaba mucho?” y me respondié
de forma sorprendente: “iNo me gustaba,
me daba miedo!”. Un gesto de reconoci-
miento de sentimientos que era impensa-
ble sélo un curso atras.

Construir una escuela inclusiva es un
trabajo costoso, efectivamente, pero es
posible cuando existe un proyecto y unos
profesionales dispuestos a aprender y a
sacarlo adelante. ®

NO QUIERO HACER COSAS NUEVAS.
QUIERO HACER LO QUE HICIMOS EL OTRO DIA.

- Esther Larroya -

Maestra. Col.legi Sagrada Familia, Sabadell

mpiezo una nueva
tutoria. Me dicen en
el mes de septiembre
que tengo que conocer
a un nuevo alumno.
Conviene que lo conoz-

ca porque “es autista”. Me dicen también que
debemos tener una reunién con el terapeuta
privado, una logopeda del CREDAV, la psico-
loga del EAP, la del centro, la maestra de P-5,
la maestra de apoyo de Educacion Infantil,
direccion y las personas que durante el Ciclo
Inicial tendremos que atenderle mds horas:
yo - la tutora- y la maestra de apoyo.
Pensamos: “Lo que nos espera...” Tan-
tas reuniones, adaptaciones, personas a

las que dar explicaciones de tus actua-
ciones...iiiNECESITAMOS INFORMACION,
AYUDA!!!

Conozco al nifio. No veo ningun pro-
blema. Tal vez, es un poco timido, pero
équé nifio no se muestra vergonzoso con
la maestra cuando esta con los padres?

La conclusion del primer encuentro
ha sido positiva. Me explican que se ha
hecho un trabajo previo al encuentro por
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parte de la familia, terapeuta y maestros
de P-5. Y que la maestra de apoyo del Ci-
clo Inicial fue a realizar una observacion
de aula de P-5, durante algunas semanas
en el Ultimo trimestre del curso, para pre-
parar la entrada al nuevo ciclo.

Pienso: Tal vez se estan excediendo,
éno?

Llega el dia de la sesion “multiper-
sonal-profesional”. Un montén de gente
para hablar de un caso. Y yo pienso: iSi
tengo 25 nifios mas!

La maestra de apoyo y yo escucha-
mos. Estamos a la expectativa. Hablamos
de la sensacidn que nos provoca. Miedo,
desconocimiento, étantos recursos per-
sonales?...

Nos empiezan a explicar la evolucidn
del caso. Como se detecta, las coordina-
ciones que se prevén necesarias, actua-
ciones, laimplicacién de la familia, del te-
rapeuta, de los maestros, de la psicéloga
del centro y de la del EAP, y de la logope-
da del CREDAV.

Empezamos a trabajar en el caso.
Hemos sido diversas personas las que
hemos ido conociendo a T., la maestra
de apoyo, la cuidadora, los especialistas
y yo. Nos hemos ido implicando a la vez
y conociendo casi la misma informacion,
comentdandolay participando en las coor-
dinaciones con otros profesionales inter-
nos y externos a la escuela y trabajando
las diversas dreas del curriculum.

Entramos en el caso y es entonces
cuando empezamos a angustiarnos y a la
vez a desear enfrentarnos y a tomar par-
te activa en el proyecto.

Todo ha empezado. Muchas pregun-
tas nos van surgiendo a medida que pa-
san los dias y gracias a las coordinaciones
previas y a las que se dan durante el cur-
so vamos adaptandonos y procuramos
seguir las recomendaciones que otros
compafieros nos han sugerido. A veces
con éxito, otras no.

Desde conocer cosas de su abuela
hasta saber donde pasara las vacaciones,
qué hace los fines de semana, cémo se
llama la pareja de su hermana, todo es
importante... porque nos permite enten-
der su didlogo, tan cadtico, desorganiza-
do y sorprendente.

Por fortuna, desde su inicio escolar ya
habia habido otros profesionales esco-
lares y tenemos la oportunidad de com-
partir angustias, preguntas, comentarios
o actuaciones que nos funcionen.

Son el terapeuta, la logopeda, la psi-
cologa, las maestras de cursos anteriores
y la familia, que nos ayudan y nos facili-
tan que T. nos acepte. Son ellos quienes
ayudan a las personas que vamos entran-
do en la vida del nifo, que nos ayudan a
conocerle, a tratarlo, a no angustiarnos y
a la vez nos animan a hacer nuestra apor-
tacién en el proceso.

Quizas ellos representan el hilo con-
ductor, la linea continua; y nosotros, los
maestros que lo vamos teniendo cada
curso, los que vamos aportando a la red
los aprendizajes que tenemos progra-
mados. Entre todos vamos trabajando
diversos aspectos muy importantes para
un TODO. Pero no siempre avanzamos
cuando nosotros queremos o tenemos

programado. Hemos aprendido que un
comentario como “No quiero hacer co-
sas nuevas. Quiero hacer lo que hicimos
el otro dia” no sdlo significa lo que indica
en si mismo, sino que es un comentario
que significa muchas mas cosas: Puede
ser que esté cansado, quizas no le gusta
lo que estd haciendo o tal vez no puede
continuar... nos dice muchas cosas que T.
no sabe expresar y que le tenemos que
ayudar a hacerlo. Entre todos le pode-
mos ir dando herramientas y estrategias
para poder poner palabras a sus senti-
mientos, relaciones y miedos.

Intentamos ayudarle a vivir en este
mundo que, segun lo que hemos ido co-
nociendo, para él no es igual que para
los demas. Seguimos trabajando con ga-
nas, él y nosotros. Nos vamos adaptan-
do mutuamente a los ritmos de trabajo.
Y vamos consiguiendo objetivos que de
entrada veiamos imposibles.

De pronto, un dia se escucha: jLee,
lee...! Ha conseguido un objetivo muy
claro e importante en el aprendizaje es-
colar.

Tal vez si que, entre todos, vamos
consiguiendo que “quiera hacer cosas
nuevas”, que avance, que sea capaz de
adaptarse y crecer como persona con sus
compafieros.

Todo aquello que al principio parecia
trabajo anadido... reuniones, personas
con las que tienes que hablar, explicarte,
coordinarte... ahora parece imprescindi-
ble, necesario y hemos podido constatar
que ayudan a tejer esta RED que SPIDER-
MAN NECESITA. ®

- Carme Navines -

Psicéloga. Col'legi Sagrada Familia (Sabadell)

N uestra  escuela
siempre ha teni-
do nifios con nece-
sidades  educativas
especiales pero éste
fue el primer caso de

SPIDERMAN

un alumno con un trastorno dentro del
espectro autista. Ya durante la primera
semana de P-3 detectamos que algo su-
cedia: T. mostraba fuertes rabietas, se
escondia constantemente debajo de las
mesas tapandose las orejas, no hablaba,
gritaba, y si lo hacia era a través de “rui-
ditos de voz” a los que era dificil encon-
trar significado, le costaba conectar con
los nifios y con las maestras, mordia, no

prestaba atencion a los cuentos ni a las
marionetas, ni a las canciones, ni hacia
caso de las indicaciones de la maestra...
deambulaba a su aire, emitiendo soni-
dos. Todos veiamos rasgos que, a pesar
de nuestro deseo de identificar como re-
acciones ante la adaptacidén a un ambien-
te nuevo, resultaban muy clarificadores.

Fue de gran importancia que los
padres confiaran en la escuela y reac-

cionaran de manera rdpida y eficaz. En
seguida colaboraron para encontrar re-
cursos que ayudaran a las maestrasyala
situacidn del nifio en clase. Ya desde P-4,
nuestro alumno tenia terapeuta especia-
lista a nivel familiar e individual, una lo-
gopeda del CREDAV proporcionada por
el EAP de la zona, ademas de la atencidn
individualizada que se realizaba desde
la escuela por parte de la maestra tuto-
ra, las maestras especialistas (musica,
inglés, psicomotricidad), la maestra de
apoyo de Educacién Infantil, la orienta-
cion, de forma indirecta por parte de la
psicologa del centro vy, a partir de estos
dos ultimos cursos escolares, también
recibe la atencién de una cuidadora du-
rante unas horas semanales.

Personalmente, creo que una buena
parte de la positiva evolucién de nues-
tro alumno se debe al hecho de que este
equipo de profesionales (el psicélogo
terapeuta especialista, la logopeda del
CREDAV, la maestra-tutora, la maestra
de apoyo y la psicdloga del centro esco-
lar) sigue trabajando de manera coor-
dinada. Cada persona de este equipo
trabaja con T. de una manera y en un
ambito diferente, cada una ve unas re-
acciones concretas y diversas del nifio
gue, en el momento de ser puestas en
comun, ayudan a dar sentido a sus pen-
samientos, sus sentimientos y sus actua-
ciones.

La maestra-tutora trabaja con él en
el contexto de grupo clase (con la ayuda
desde hace dos afos de la figura de la
cuidadora), hallandose “en medio” de
las relaciones sociales entre los alum-
nos, impartiendo conocimientos, esta-
bleciendo vinculos...

La cuidadora reconduce la atencién
del alumno dentro del grupo clase, le di-
rige y le ayuda en el trabajo que debe
hacer.

La logopeda del CREDAV trabaja
principalmente la funcionalidad del len-
guaje, de manera directa e individualiza-
da en dos sesiones semanales.

La maestra de apoyo trabaja con él
dos o tres horas diarias, en un grupo re-

ducido de alumnos, la lecto-escritura,
las nociones matematicas... todo aque-
llo tan abstracto y dificil de ayudarle a
entender.

El psicdlogo terapeuta especialista
trabaja individualmente con él y con la
familia, una vez por semana, con el ob-
jetivo de ayudar a entender y reconducir
su conducta y con periodicidad trimes-
tral mantiene una reunién educativa,
informativa, comunicativa... interactiva
con los profesionales de la escuela para
compartir experiencias y evaluar la evo-
lucion.

La psicéloga de la escuela realiza el
seguimiento “transversal” de la evolu-
cion del alumno, sin intervenir directa-
mente con el nifio, ayudando a buscar
las actuaciones mas adecuadas, propor-
cionando puntualmente orientaciones e
informaciones necesarias, coordinando
los diferentes encuentros o interactuan-
do con el profesional del EAP.

A pesar de la evolucién positiva de
este alumno desde P-3, sus conductas, la
manera de relacionarse, de reaccionar...
creaban y crean mucha inseguridad en
las maestras-tutoras responsables de su
evolucién. Estas, en seguida empiezan
a leer sobre estos tipos de trastornos,
quieren encontrar respuestas y solucio-
nes, quieren encontrar la mejor manera
de actuar, quieren saber si el nifio abusa
de las concesiones que se le ofrecen, si
toma el pelo, quieren saber qué deben
hacer ante una crisis, ante una reaccidn
dificil de controlar... pero estas respues-
tas no se encuentran en ningun sitio, no
las da ningun especialista, no existe una
respuesta concreta, sino que hace falta
ir aplicando técnicas, pautas que acon-
sejan las lecturas, el instinto personal...
Y asi, se llega a la conclusidon de que lo
mas importante es conocer al alumno,
comunicar vivencias, conocer su entor-
no y de esta manera, sin “saber como”
se aprende a tratarlo, a interpretar lo
que siente, lo que quiere expresar con
sus palabras, cuando se le puede “forzar
y exigir mas” y cuando es mejor “dejar-
lo”.

Para todo ello es necesario una bue-
na coordinacidn y relacidon entre todos
los profesionales que trabajan con él,
son necesarias sesiones de reflexion en
las cuales el principal objetivo sea ana-
lizar las diferentes reacciones, inciden-
tes, sentimientos, evoluciones, logros
adquiridos... y actuar todos en una mis-
ma direccion. A pesar de que es cada
vez mas dificil encontrar momentos de
coordinacion dentro del horario esco-
lar, el Equipo Directivo del centro cree
en el trabajo que se estd realizando y
apoya estas coordinaciones.

Todos los profesionales que tra-
bajamos de una manera u otra con T.
necesitamos sesiones periddicas don-
de explicar impresiones, incidencias,
exponer preocupaciones, vivencias,
reacciones, evoluciones, sentimientos,
aspectos académicos, aspectos que le
preocupan o que le alegran... para tra-
bajar mejor con él y sacar provecho, a
pesar de que los resultados que se de-
ducen de ello no son nada inmediatos
sino que se consiguen a largo plazo, in-
cluso a veces a muy largo plazo.

Resumiendo, estas sesiones sirven
para:

- Prever situaciones conflictivas y anti-
cipar medidas (fiestas establecidas en
la escuela, cambio de cualquier rutina
escolar, excursiones, colonias, cambio
de curso, cambio de ciclo...).

- Recordar cémo se actud en un mo-
mento determinado, cual fue la res-
puesta y evaluar cdbmo se debia haber
hecho.

- A veces, recordar las caracteristicas del
alumno y “tener los pies en el suelo”
para ser conscientes de su trastorno.

- Reconducir incidencias o ayudarlo a
vencer miedos.

- Colaborar en crear un clima relajado,
sin presiones, acogedor, confiado...

- Preparar las reuniones con los padres.
- Poner en comun las notas o califica-
ciones dadas.

-Y, sobre todo, hablar, distribuir, discu-
tir... y gestionar los recursos, los traba-
jos... ®
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PENSANDO JUNTOS

— Josep M? Brun -

Psicélogo clinico

La experiencia cli-
nica nos demues-
tra con creces que
asumir terapéutica-
mente la ayuda a un
nifio con un trastor-
no con rasgos dentro
del espectro autista
implica un trabajo que va mas alla de la
sala donde nos vemos de manera perio-
dica con él. Por un lado, en el tiempo y el
espacio, porque la atencién al trastorno
no se resuelve con un tratamiento pun-
tual y determinado, sino que se hace
necesario también un trato (que no una
terapia) adecuado, extensible a los dife-
rentes momentos de la vida diaria. Por
otro lado, con las personas que forman
parte de su mundo inmediato y cotidia-
no. Necesitamos cuidar “no sélo al nifio
en riesgo de sufrir autismo, sind también
a las personas que configuran su entorno
cercano y que cuidan de él: los padres,
los terapeutas, los educadores y cuidado-
res en general” (Villanueva y Brun, 2008).
En otras palabras: ayudar a los que le
ayudan.

Es también, por tanto, tarea del psi-
coterapeuta el ayudar a la comprensién
del trastorno y el acompafamiento a las
personas afectadas. Si entendemos me-
jor al nifio y sus reacciones, encontrare-
mos también una manera mas adecuada
de actuar con él. Pero para entender al
nifio, tenemos que entender también
qué genera en nosotros nuestra relacion,
todos los sentimientos contrapuestos
que nos despierta la implicacion emo-
cional con él: sentimientos a veces de
impotencia, de ignorancia, de desanimo,
de impaciencia, de dolor, por citar sobre
todo aquellos sentimientos que hacen
dafio y dificultan la comprension. Asper-
ger, ya en los afios cuarenta del siglo XX,
hablaba de que estos nifios eran “perso-
nas enfermas que sufren y hacen sufrir”
(Lasa, 2006).

A su vez, es cierto que nos encontra-
mos con algunos niflos que presentan,
con los mismos recursos empleados
que con otros, una mejora mucho mas
significativa, que la aparatosidad sinto-
matoldgica de los primeros tiempos re-
mite y que la estructura autistica no se
establece de manera tan contundente.
Con todo, queda fuera de duda el efec-
to beneficioso de este acompafiamiento
desde la comprension del nifio y de los
propios sentimientos en relacion a él que
menciondbamos antes.

Si la derivacion de este nifio, en edad
escolar, se indica hacia una escolariza-
cién ordinaria habra que movilizar re-
cursos extra para que la intervencion sea
adecuada. A menudo estos recursos se
piensan en relacién al aumento de per-
sonal que interviene con el alumnado. Y
aunque es necesario, no deja de ser insu-
ficiente si no va acompafado de los re-
cursos de la compresién por un lado y de
la implicacion institucional por otro. La
escuela ha de entender al nifo que tie-
ne en su aula, saber como tratarlo, saber
que cosas le ayudan y cuales entorpecen
su acercamiento al mundo relacional y
emocional, ademas del curricular. Pero
esta comprension no puede ser fruto de
una cierta cruzada personal de una tuto-
ra en solitario. Las personas que trabajan
en la escuela con el nifio deben sentirse
apoyadas por la institucion y por el equi-
po directivo.

En el caso que citamos en el articulo,
se da una buena evolucién del nifo, fruto
sobre todo y en primer lugar de sus ganas
de salir adelante, de vencer los miedos y
de vivir este mundo tan complicado e in-
cierto, y de la implicacién y de la sensi-
bilidad de los padres. Pero, a la vez, las
personas que han trabajado con él en la
escuela han sabido recurrir a la compren-
sion de los mecanismos internos del nifio
y al trabajo en equipo para favorecer de
manera explicita esta buena evolucién.

Hemos sistematizado con la escuela
unas reuniones trimestrales en la que
nos encontramos diferentes profesiona-
les que intervenimos en el caso desde fi-

nales de curso de P3 al actual 22. Querria
mencionar de forma breve algunos as-
pectos de este trabajo que a mi entender
explican e ilustran la evolucion.

En primer lugar, la implicacion. La pri-
mera reunion la tuvimos a finales de P3
la tutora y yo. En este momento, asisti-
mos a las reuniones un minimo de cinco
personas (tutora, persona de refuerzo,
psicdloga de la escuela, logopeda del
CREDAV y psicoterapeuta), con picos que
llegan a las ocho personas en los momen-
tos de reuniones de traspaso. La implica-
cién se hace institucional no sélo con la
participacion habitual de la psicéloga de
la escuela, sind que se extiende a la par-
ticipacion de la direccidn de la escuela 'y
de la psicopedagoga del EAP, en reunio-
nes puntuales. Sin duda ha sido impor-
tante en esta cuestion la conferencia que
la escuela me pididé que realizara a todo
el claustro a finales de P5, que permitié
reforzar la idea del nifio como alumno de
la escuelay de toda la escuela como lugar
del nifio.

En segundo lugar, la sistematizacién
de las reuniones. Es decir, el hecho de
que estas no dependan de momentos
puntuales de crisis o de preocupaciones
-o falta de preocupaciones- subjetivas,
sind del afdan compartido de un trabajo
continuado. Dentro de esta sistemati-
zacion, la flexibilidad para poder afiadir
nuevas reuniones en momentos concre-
tos que lo requerian, como es el caso de
la reuniones de traspaso de tutoria, rea-
lizadas de manera previa al inicio de P5
y de 12,

En ultimo lugar, la evolucion del pen-
samiento y de la comprensidn. La misma
tutora que en la primera reunién me ex-
plicaba que veia a su alumno como “un
salvajito” (sin que ello implicara una
vision peyorativa, sind una muestra de
desconcierto), hablaba unas reuniones
mas tarde de que “ahora es mucho mads
descansado trabajar con él”. El descan-
SO no venia propiciado por una menor
movilidad del nifio, sind por el hecho de
sentirse aliviada al entender mejor lo que
hacia y decia el nifio.

A finales de P5, la logopeda comen-
taba que sentia que el nifio habia pasado
de “cadtico a confuso” y mas adelante a
“organizado”. Creo que deberiamos ad-
mitir que no sélo el nifio habia dado esos
pasos. También nosotros, como grupo,
habiamos podido ir entendiendo mejor
su funcionamiento, viendo mejor dentro
de las primeras nebulosas cadticas, acep-
tando las confusiones y las dudas, en-
contrando causalidades a los hechos del
nifio. Entendiendo, finalmente, que quiza
Spiderman no le gustaba tanto, ni siem-
pre, y que ahora nos podia decir que éste
le daba miedo. Su estructuracion como
nifio y la nuestra como grupo que piensa
en él van juntas y se retroalimentan.

En definitiva, entiendo que la funcién
del terapeuta del nifio en este ambito es-
colar adquiere una complejidad diferen-
te. Para sintetizar las ideas que ya expo-
nia en un articulo anterior (Brun, 2001)
no se trata tan sdlo de transmitir unos co-
nocimientos sobre el nifio y de qué hacer
con él, sind de:

¢ entender y atender a la vez las ansieda-
des que se derivan de la relacién y de las
diferentes relaciones,

e tener en cuenta todos los elemen-
tos que participan (nifio, maestra, otras
maestras, compaiferos, entorno escolar,
padres e incluso otros padres de compa-
fieros, asi como otros asesores),

¢ defender y promover la comprensién y
e generar esperanzas ante una patologia
que las ataca sistematicamente.

Se trata, en definitiva, de ayudar a
aliviar el dolor mental que provoca la en-
fermedad del nifio en él mismo y en los
que le rodean dentro del ambito escolar.
Todo esto, desde el realismo profesional
de pensar que es un trabajo en equipo,
donde el fracaso o el éxito son comunes
y no particulares y desde la empatia ha-
cia las personas que participan y que, por
tanto, sufren la situacion. Y poder reco-
nocer finalmente, que- a pesar de los es-
fuerzos- nuestro ambito de actuacion es
concreto y nuestro poder de influir no es
en absoluto ilimitado. @

e BRUN, JM (2001). “Aspectes rellevants
en l'assessorament a l'escola ordinaria
d’infants amb trastorns greus de la per-
sonalitat”, en la Revista de I’Associacid
Catalana d’Atencié Precog, nim. 17-18,
pp. 7-18. Barcelona.

* BRUN, JM (2009). “Autismo en la escue-
la”, capitulo en el libro de RIART, J. i MAR-
TORELL, Ana (eds.): Retos profesionales
para el psicologo de la Educacion, publi-
cado en edicion bilingle, cataldn y caste-
llano, por el Col-legi Oficial de Psicolegs
de Catalunya, pp. 23-33. Barcelona.

e LASA, A. (2006). “Asperger vuelve”,
editorial dentro de la Revista de Psico-
patologia y Salud Mental del nifio y del
adolescente, nim. 8, pp. 7-10. Fundacio
Orienta. Barcelona.

e VILLANUEVA, R. & BRUN, JM (2008).
“Projecte AGIRA

(Assistencia Global a Infants amb Risc
d’Autisme) dins I’Atencié Preco¢”, en la
Revista de I'’Associacié Catalana d’Aten-
cié Precog, num. 29, pp. 31-49. Barcelo-
na.
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MENELA: CUARENTA ANOS
TEJIENDO LA RED

- Equipo eipeal -

enela es el nombre de una mujer.

Pensando en ella, en Menela, en
Menelifia, afectada de autismo, se puso
en marcha en Vigo en el afio 1976 el
Centro de Educacion Especial que lleva
su nombre. Al fraguar nuestro primer
numero de la revista de eipea, nos ilu-
siond poder homenajear su cuadragési-
mo aniversario con un reportaje sobre
su trayectoria. Nos pusimos en contacto
con Cipriano Jiménez, fundador y alma
de La Fundacion Menela, para propo-
nerle nuestra intencién y sélo recibimos
facilidades y la evocacidon de anteriores
y amables encuentros con la Unica su-
gerencia de una pequefa y sugestiva
contraprestacion: una “encerrona”, un
encuentro de trabajo desenfadado entre
nuestros equipos -que a la postre fructi-
ficé en una enriquecedora y concienzuda

Mural conmemorativo de los 40 afios del Centro de

Educacion Especial Menela hecho por Andrés.

1 Texto redactado por Josep M2 Brun.

reflexién sobre el mundo de los autismos
y la evolucién de las miradas y las priori-
dades desde los profesionales y las insti-
tuciones.

Contar con Ci-
priano Jiménez como
anfitrién supone un
privilegio y un placer
poliédrico que discu-
rre en una conversa-
cion sobre el autismo,
la cultura, la gastro-
nomia, la demografia

o la actualidad politi- Cipriano Luis Jiménez.

ca y social, desgajan-
do recuerdos, experiencias y opiniones
por igual. Cipriano Luis Jiménez Casas
nacié en Pontevedra, ciudad a la que nos
condujo, nada mas dejar nuestras male-
tas en Vigo, para mostrarnos las calles y
plazas de su nifiez con nombre de coti-
dianeidad y de mercado semanal, como
las prazas do Pan, Lefia, Leite, Verdura e
a Ferreiria, y, de paso, invitarnos a degus-
tar pimientos de Padrén, mejillones y ta-
pas de pescado. Licenciado en Medicina
en la USC, se especializé en Psiquiatria
en Madrid, Lausana y Ginebra, discipulo
del neuropsiquiatra y psicoanalista Julidn
de Ajuriaguerra, al que recuerda con un
carifio que va mas alla del respeto profe-
sional, fundador y primer director de la
escuela de educacién especial Menela,
entre muchos otros proyectos. Actual-
mente, director general y vicepresidente
de la Fundacion Menela, una Red de Ser-
vicios para el Autismo y la Dependencia.
Cuando esa primera noche, ya de
vuelta en Vigo, el equipo de eipea pre-
parabamos en una terraza da Praza da
Constitucién el programa del dia siguien-
te todavia no conociamos ningln centro
de la red Menela, pero Cipriano nos ha-
bia mostrado dos actitudes que nos iban

a acompafar durante nuestra estancia:
amabilidad y escucha. Y venia de antiguo
ese caracter, al rememorar sus palabras
en las jornadas de la asociacion ACTTA-
Pl en el lejano 1994: “No estaban claros
los limites y nuestra funcion estaba jus-
tamente en la capacidad de escucha, es-
cuchar y observar todo lo que el autista
y el psicético puede y transmite en cada
momento” (...) “Se hace necesario per-
manecer a la escucha de las demandas
que los autistas y los psicoticos nos pue-
den hacer en cada momento para iniciar
el desarrollo de esa actividad, de ese mo-
mento propicio” 2

Descubriendo rincones de Pontevedra de la mano

de Cipriano Jiménez.

Para la mafana siguiente, Cipriano
nos habia recomendado los churros de
Don Gregorio, bar que se encuentra en la
Porta do Sol, delante del Hotel donde nos
hospedabamos, en el mismo lugar de la
Praza da Constitucion en el que lo hizo el
escritor y viajero George Borrows, Jorgito
el inglés, en 1837, hospedaje del que ala-
bo su excelencia y la cortesia e inteligen-
cia del matrimonio vascongado que lo
regia 3 Al bajar del coche con el que nos

2 Jiménez, C. (1994). Tratamiento de personas adolescentes y adultas con autismo: Deseos y Tareas frente a Cambios y Posibili
dades. Actas IV Jornades Catalanes D’Autisme i Psicosis Infantils. ACTTAPI, Barcelona. Pp. 138-139.

vinieron a recoger, pudimos reencontrar-
nos con la vital espontaneidad y simpatia
de Paula Estévez, Coordinadora de Servi-
zos de Fundacion Menela y Directora do
Centro Castro Navds, dispuesta a ense-
farnos todo lo que se moviera en la Red
Menela. Habiamos interiorizado el dicho
(“Vigo trabaja, Pontevedra duerme, San-
tiago reza y A Corufia se divierte”) y nos
pusimos a ello. Estdbamos en Vigo. Nos
dirigimos al barrio de Bouzas, delimitado
por la ria y que basa su economia en el
sector pesquero. Alli, en un entorno rural
cercano a la playa, se encontraba el pri-
mero de nuestros tres destinos.

Eran los primeros dias de julio y los
usuarios del CENTRO DE EDUCACION ES-
PECIAL MENELA estaban de vacaciones
escolares. El necesario concierto con el
mundo de la Educacién, sin el que mu-
chos centros no hubieran sobrevivido,
paga su peaje en la incongruente inte-
rrupcion estival de casi tres meses y en
la ineludible pregunta de si el trastorno
autista también hace vacaciones. Nos
recibio el equipo del centro, encabezado
por su directora Amparo Maquieira, en la
sala de profesores emplazada en un pabe-
[l6n anexo al que llegamos a través de un
frondoso jardin, moteado de columpios, y
dejando a un lado la imponente casa que
luego nos ensefarian y donde se encuen-
tran las aulas. Con ellos, junto a Cipriano
y a Paula, departimos durante tres horas
sobre la evolucion del centro, su metodo-
logia y los avatares relacionados con los
cambios de mirada sobre el trastorno.

El Centro Menela empezd a funcionar
en una pequefia casa de 60 m?, en una
finca del barrio vigués de Coruxo, en el
afio 1976. Sus primeros usuarios fueron
tres nifios. Cinco afios después se trasla-
do a su actual ubicacién. Contaba Cipria-
no que “empezamos sin saber muy bien
por donde ir”, con el intercambio y apoyo
de otros centros en el Estado pioneros
también, como Carrilet en Catalunya, in-
augurado tres afios antes y fundado por
su colega y amiga la Dra. Llucia Viloca.
También, con una visidon dindmica de la

psiquiatria que acabd creando una “im-
pronta” que, afirman satisfechos, reco-
nocen las personas que actualmente visi-
tan el centro. El enfoque del tratamiento
a los nifios en esa primera época se daba
desde el psicoanilisis, lo que se traducia
en una vision sensible, de debate y super-
visidon, con la introduccion de elementos
familiares y estudios de casos que ahora
echan en falta. ¢ Qué ocurrid para que se
perdiera? Cipriano parece tenerlo claro:
el cambio a una mirada excesivamente
cognitivista y la entrada de Educacion.
Un discurso por completo centrado en
el lenguaje como paradigma, etiologia,
principio y final de toda explicacion y una
burocratizacion del trabajo. Con efectos
colaterales de suma importancia, como
el cambio del perfil de los cuidadores o
terapeutas: de mayoria de psicologos y
pedagogos a la exclusividad de maestros,
para cumplir con los criterios de educa-
cién y minando el caracter interprofe-
sional de los centros. Los congresos se
fueron tornando de pensamiento Uni-
co, excluyendo todas aquellas miradas
diferentes y soslayando el psicoanalisis
bajo inquisidoras acusaciones de falta
de cientificidad y de culpabilizador de
padres. No hay, sin embargo, una actitud
undnime respecto a la importancia del
lenguaje y Ana Rodriguez, profesora ve-
terana del centro, aboga por recordarnos
la importancia del cambio de paradigma
en cuanto se concibio al nifio con autis-

Comedor del Centro de Educacion Especial Menela.

mo como un sujeto que podia comunicar.
El punto algido de todo ese movimiento
basado en el lenguaje se halla inevitable-
mente relacionado con los pictogramas
como sistema aumentativo de comuni-
cacion.

Se puede leer esa evolucion de las
miradas en las propias publicaciones
del equipo de Menela. El libro As voces
de Mdrmore* (1987) habla de Autismo
y Psicosis, de Mahler, Tustin, Meltzer y
Misés, de la clinica. Sin embargo, a prin-
cipios de este siglo y en la revista Mare-
magnum5 , el propio equipo de Menela
escribe un articulo plagado de alusiones
a los pictogramas. De las doce referen-
cias de su bibliografia, diez estan relacio-
nadas con lenguaje y sistemas alternati-
vos de comunicacién y dos con el mundo
de la educacion. Ana vuelve a advertirnos
de que la educacién no tiene que ser ins-
truccion si la diriges a un paradigma de
calidad de vida. Pero la utilizacidn sos-
tenible (realista, funcional y practica) de
los pictogramas, admiten, se vuelve im-
prescindible para evitar enloquecer con
su proliferacién. El equipo de Menela, en
especial los mds veteranos, es conscien-
te de ese giro en los Ultimos veinte afios
que deja fuera un recurso tan importante
como la supervision de los cuidadores y
terapeutas, la ayuda a seguir pensando
ante un trastorno que atenta de manera
tan clara la capacidad de pensamiento. Y
ello es vivido como una importante pér-

3 Borrows, G. (1843). The Bible in Spain or the Journey, Adventures, and Imprisonment of an Englishman in an Attempt to Circulate the Scriptu
res in the Peninsula, Londres, traducido como La Biblia en Espaia por Manuel Azaia.

4 Jiménez, C. et al. (1987). As Voces de Marmore. Edicions Xerais de Galicia. Vigo.

5 Equipo Menela (2000-2001). Eu asi enténdoo mellor. Revista Maremagnum. NGm. 5. Pp. 93-108. Vigo.
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dida, como expresa Amparo. Existe un
lamento de que los criterios econédmicos,
comerciales y cortoplacistas prevalezcan
sobre los criterios clinicos.

La conversacion deriva hacia la inclu-
sién de los nifios con autismo en las es-
cuelas ordinarias, politica defendida a ul-
tranza por el departamento de educacion
del gobierno de Galicia. Echan de menos
una lectura mas flexible y basada en cada
caso y en funcién de la gravedad del tras-
torno. ¢Cudl seria el mejor camino? éUn
paso previo por la escuela especial para
que la mejora terapéutica permita luego
una mejor integracion en la escuela or-
dinaria? Aqui, Cipriano valora el trabajo
del Centro Carrilet en ese sentido, pero
cuando apuntamos lo infrecuente del ca-
mino inverso, el paso de la escuela espe-
cial a la ordinaria, Amparo lo corrobora
sefialando que en todos estos afios sélo
tienen experiencia de tres casos en los
que haya habido un regreso a la escuela
ordinaria. El esfuerzo se debe encaminar
entonces a ayudar a los maestros, no es-
pecializados, que acogen a estos nifios en
la escuela. Respecto a las propuestas de
ayuda a la escuela, nos explican que sdélo
piden formacidn e informacidn sobre au-
tismo las escuelas que tienen un alumno
autista y que lo que piden son cosas con-
cretas, pautas de actuacion. De nuevo,
sentimos el pensamiento amenazado.

Preguntados por la concrecion de ese
trabajo con familias que consideran ba-
sico, nos explican que el hecho de que
los usuarios lleguen al centro en autobus
dificulta un contacto fluido que compen-
san con el uso de la libreta viajera y otros
medios como llamadas telefdnicas, co-
rreos electrénicos o pagina web. Suelen
realizar tres reuniones al curso con cada
familia. Lamentan la poca demanda por
parte de los padres de los alumnos mayo-
res, en los que ha cundido el desanimo.
Pero mas alla de los detalles, reflexionan
también sobre la formacion de los miem-
bros del equipo, mas preparados para el
trabajo con nifios que con padres, y la in-
seguridad y dudas que eso crea en esos
profesionales a la hora de acercarse a las
familias. Paula nos advierte de que querer
ser salvavidas de todo como profesional,
también es un problema. En todo caso, al
hablar de familias, priva la comprensién:

estamos seis horas, diez afios; los padres,
toda la vida.

En Menela estdn preocupados por
su futuro. Cipriano nos explica que la es-
cuela ha ido creciendo siempre de forma
sostenible, pero ahora temen el desca-
labro demografico y que la optimizacidn
econdémica pase por encima de las ne-
cesidades o de las indicaciones clinicas.
El momento actual es delicado. Les pre-
guntamos qué futuro ven para Menela.
Cipriano es contundente: hay unos pro-
fesionales que estan en su mejor mo-
mento, jovenes y con dilatada experien-
cia. No se puede dilapidar ese potencial,
no se puede dejar morir este centro para
amortizar gastos. Tal vez el futuro, nos
cuentan, esta en su conversion en centro
de recursos, en lugar de referencia para
sensibilizar y formar.

Con esa reflexion en la cabeza, nos le-
vantamos de la mesa y desentumecimos
nuestros cuerpos. Nos ensefiaron enton-
ces los lugares donde se desarrollaba la
vida diaria en Menela: el comedor y la
escuela. En el comedor, comprobamos el
uso y la presencia de pictogramas. Tam-
bién, pudimos contemplar un maravilloso
cuadro dibujado por Andrés, un alumno,
que representa una tarta/escuela conme-
morativa de los cuarenta afios de Menela.
Al entrar en la casa que acoge las aulas de
Menela, mientras Nuria buscaba el mejor
angulo para las fotos y Amparo hablaba
con Josep M2, Susanna se detenia en las
sensaciones y afirmaba: huele a vainilla.
Los colores claros de las paredes de las
aulas, las fotos de los chicos en ellas, la

Entrada de la escuela.

pasion y el carifio con el que Amparo nos
presenta su centro y ese olor a vainilla nos
revelan el cuidado con el que los profe-
sionales de Menela tratan a sus usuarios.

Escoger los tempos vy los lugares for-
ma parte del savoir faire y la eleccidn
de un restaurante con vistas al arenal
de Praia América (la antigua praia Area
Rubia), en Panxdn, después del largo y
fructifero pero a la vez laborioso deba-
te y antes de nuestra siguiente visita, no
tuvo precio. Se lo debemos a Antia Fer-
nandez, psicéloga, agente de empleo y
preparadora laboral que nos esperaba,
amable como siempre, en el restaurante.

Por la tarde, nos aguardaba el Cen-
tro de Dia e Residencial Castro Navas
en Priegue, en el Concello de Nigran,
un escenario bien diferente al matinal.
Ubicado a diez kildbmetros de Vigo, sobre
el océano, con las illas Cies de fondo, el
aparcamiento nos recibié con una solana
gue imaginamos poco frecuente durante
el afio. La primera sensacion fue de de-
sierta grandiosidad. No en vano se trata
de un espacio de treinta y cinco mil me-
tros cuadrados. Nos debié de adivinar el
pensamiento Cipriano, pues en su charla
introductoria a la filosofia de Castro Na-
vas hizo referencia a los comentarios de
los visitantes: “Aqui no hay nadie, dicen
muchos cuando vienen... Porque cada
uno esta donde debe estar, a diferencia
de otros lugares, donde todo el mundo
esta en el hall”. Y es que Castro Navas
parte de la idea de que todo el mundo,
con independencia de sus mayores o me-
nores capacidades, tiene que hacer algo,

Aula del Centro de Educacion Especial Menela.

tiene que trabajar. Y hace referencia a la
influencia del centro La Bourgette6 y del
pensamiento y la obra del psicoanalista
George Soleilhet’ y de la Sra. Schmitt 8,
madre de un nifio con autismo, en la in-
auguracién de Castro Navas, alld en el
aflo 1993, para cubrir las necesidades de
los nifios que se iban haciendo mayores.
“El trabajo para todos, como un principio
de ley, es nuestra consigna”, ya explicaba
Cipriano en 1994° . Pero no estén hablan-
do de una simulacién de trabajo, de jugar
a trabajar, sino de un trabajo real, con
profesionales en la materia en los cuatro
talleres u obradoiros. Hay que llevar la
ropa a la lavanderia. No soy yo, es que
toca. Aqui son personas adultas.

Algunas de estas personas adultas
han sido alumnos en el Centro Menela.
Estd en la filosofia de ambos centros el
convencimiento de que las personas tie-
nen la capacidad de evolucionar siempre,

Obradoiro lavanderia en el Centro Castro Navds.

Obradoiro hortofructicultura en el Centro Castro

Navds.

tanto desde la educacion como desde los
intereses. Pero, también de que deben
ser cuidados los ambientes y las relacio-
nes. Resaltar, por ejemplo, la importancia
de la empatia con y del monitor o la bus-
queda de la afinidad o, al menos, de la
minima interferencia entre compafieros.
Y por ello, desearian una mayor base ted-
rica para sus educadores, una mayor for-
macion que no se incluye en la titulacién
requerida, que pudieran conocer mejor
a las personas con las que trabajan. Pi-
lar Pardo, psicéloga, trabaja en Menela
para paliar esas carencias, para ayudar
a entender. De nuevo, la importancia del
pensamiento.

La condicién de adultos conlleva otro
corolario que nos destaca también Paula,
directora de Castro Navas, en su presen-
tacién del dia a dia del centro: la salud fi-
sica. Se hacen mayores, tenemos que cui-
dar mds la salud que el autismo, afirma.
Nos habla de medicaciones crénicas, de
las dificultades para expresar el dolor por
parte de las personas con autismo, de la
falta de seguimiento médico durante su
infancia y juventud en la mayor parte de
ellos. Pero, claro estd, no sélo ellos se ha-
cen mayores. También sus padres, a los
que les empiezan a faltar las fuerzas para
llevarles al médico. Estamos hablando,
en algunos casos, de padres de setenta
afios de edad. El centro se hace cargo de
la cuestion. Nos lo ejemplifican con la
analitica anual que tienen por protocolo.

El papel de los padres cambia al llegar
a la edad adulta. Cambian las expectati-
vas, también la implicaciéon en algunos
casos: yo hice hasta aqui, ahora os toca
a vosotros. Como recalca Paula, uno no
decide ser padre de un hijo dependiente
para toda la vida. Otros padres parecen
pretender detener el tiempo y no dejan
crecer a los hijos. Son todos ellos padres
que han vivido también otros tiempos
en la relacién con el trastorno, de mayor

desconocimiento, de mayores culpabi-
lizaciones, nos cuentan. Se acentua el
dilema y la preocupacion de los padres:
éconvierto al hermano en tutor o no?
¢Le dejo esa carga? Los hermanos estan
igual de quemados y afectados que los
padres, nos advierten. Y en algunos ca-
sos, el trabajo del duelo deja de ser un
planteamiento abstracto: se debe elabo-
rar la ausencia real de familiares. Se im-
ponen otros conceptos: residencia, lugar
de vida, fundacion tutelar...

El objetivo de la residencia es el de
poder llevar una vida muy parecida a la
nuestra, nos explica Sonia Alvarez, res-
ponsable del Servizo de Residencia, y
utiliza una expresiéon que nos cala: am-
biente casifia. Hay una estructura fisica
que lo sustenta, por casas... Yo vivo en la

Casas azul y roja del Servizo de Residencia en el Cen-

tro Castro Navds.

casa verde, yo en la amarilla. Por la tar-
de, se acaba el trabajo. De los cincuenta 'y
dos usuarios, treinta y ocho son internos.
Toca pensar en lo que se quiere hacer, en
los intereses y en los ocios. Los usuarios
deben pensarlo con el apoyo de sus mo-
nitores. Sonia, nos presentard mas tarde
los lugares, la plaza donde convergen las
casas, después de un paseo entre robles,
castafios y liquiddmbares. En su creacion,
Castro Navas fue proyectado con la inten-
cién de que las edificaciones, fuese cual
fuese su disposicidon formal, interfirieran
lo menos posible con el entorno natural°.

6 | a asociacién de padres y profesionales La Bourgette fue creada en el aflo 1973, abriendo una institucién para chicos autistas y psicéticos en

la Provence francesa.

/ Psicoanalista francés, discipulo de F. Tosquelles, impulsor de la psicoterapia institucional e iniciador y primer director del Centro La Bourgette.
8 Schmitt, MJ (1983). Reflexions sur le devenir des Adultes Psychotiques. Publicado por le Syndicat National des Associations de Parents d’Enfants

Inadaptés. Paris.
9 Jiménez, C. (1994). Op. Cit. Pag. 142.
% Jiménez, C. (1994). Op. Cit. Pag. 143.
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Mientras paseamos por la zona, re-
cordamos las palabras que acaba de
pronunciar Luis Alejandro Chammah,
psicomotricista de Castro Navas, sobre
el recurso que aporta el desahogado es-
pacio del que disponen, en especial en
momentos de crisis: poder salir, caminar,
no estar encerrados en un lugar peque-
fio y claustrofébico ayuda. Luis Alejandro
esta preocupado por el marco tedrico,
por trabajar la singularidad. Paula apo-
ya la reflexion: el mejor profesional es el
que se cuestiona. En el recorrido, Paula,
Sonia y Antia nos muestran los obradoi-
ros: la lavanderia, los dos invernaderos,
el gallinero, la cocina donde se elabora
la mermelada, el taller de manualidades.
Asimismo la piscina de hidroterapia y la
sala de cine, entre otros espacios. Nos
ensefian al final del camino la nueva resi-
dencia, preparada desde hace afios para
mas de cincuenta usuarios y todavia no
inaugurada. Observamos entre el estu-
por y el dolor los muebles cubiertos de
plasticos y las cajas por desembalar. Re-
flexionamos sobre los despropdsitos de
la administracidn, sobre el derroche de
recursos infrautilizados. El espacio esta
presidido por unas sobrecogedoras re-
producciones de fotografias en blanco y
negro que realizé Ricard Terré y que dond
a Menela. El fotégrafo cataldn, que resi-
dié y murié en Vigo, se negaba a datar
sus imagenes porque consideraba que lo
que importaba de ellas era la manera en
que reflejaban el espiritu humano. Su mi-
rada subjetiva buscaba el alma mas alla
del rostro. El impacto de sus fotos en el
silencio de la residencia fantasma con-
trasta con las magnificas vistas al Atlanti-
co desde los grandes ventanales.

El arte esta presente en Castro Na-
vas. No sdlo en las fotografias de Ricard
Terré, sino también en los acordes de su
Orquestra Castro Navds, a la que no pu-
dimos escuchar por ser periodo estival,
o en las cautivadoras pinturas obsesivas
y coloridas de Yoli. Yolanda sufre sorde-
ra y discapacidad profunda, pero un dia
descubrid los pinceles. Es minuciosa pin-
tando, pasa horas con sus pinturas. Ello
le ha llevado, nos cuenta con orgullo Ci-
priano, a ganar premios en concursos in-
ternacionales. Conocemos a Yoli y a otros
usuarios en un receso de su jornada, los

Taller de pintura en el Centro Castro Navds.

saludamos junto a los monitores que es-
tan con ellos. Nuestra presencia causa
expectacion. Cerramos la visita a Castro
Navas. Como la Fundacién Menela, nos
cuentan, cerro el ciclo de servicios con la
constitucion en el afio 2007, de la Funda-
cion Tutelar “Camifio do Mifo”. En este
momento, dos personas estan tuteladas
por la fundacién.

El lunes 4 de julio habia deparado
una larga jornada de trabajo e inter-
cambio. Para poder aposentar todas las
ideas y reflexiones surgidas durante el
dia, cabia alimentar también el cuerpo
y nuestros anfitriones habian reserva-
do mesa en Casa Roucos. Caminamos
desde nuestro hotel hasta la calle de
Santa Marta, donde nos recibieron los
hermanos Sira y Tofiito, propietarios
del local, reconocido por su comida
tradicional. Junto a Cipriano, Paula y
Antia, el equipo de eipea pudimos de-
gustar las tortillas de patatas, pescados
y gustosas filloas de postre preparadas
por Sira, en un abigarrado comedor,
repleto de fotos, cuadros, plantas, relo-
jes, un acuario y toda suerte de motivos
marineros. Un lugar que cautivé al mis-
misimo George Soleilhet, que se acer-
caba por su cuenta para deleitarse con
sus platos. Ribeiro blanco y un surtido
de orujos finales ayudaron a digerir la
intensa y fructifera jornada.

La mafiana del martes, segundo y ulti-
mo dia de visita a la red Menela, Cipriano
nos acompafié en el desayuno con chu-
rros en Gregorio. La conversacién mati-
nal se explaydé en aspectos personales y

en reflexiones sobre la politica actual y la
relacion entre Galicia y Madrid, evitando
los temas estrictamente profesionales,
para los que reservabamos las horas pos-
teriores. Fuimos caminando hasta la Rua
Laxe. Situado en pleno casco historico, el
edificio CAMI es un inmueble de una su-
perficie construida de 700 m?, distribui-
dos en cuatro plantas. Sus instalaciones
estan ocupadas por los Servizos de Apoio
Familiar, Atencién Tempera, Atencion e
Habilitacion Psicosocial, Centro de For-
macion, Lecer e Promociéon do Volun-
tariado. A tocar de la ria, el graznido de
las bandadas de gaviotas se introdujo en
el edificio y en nuestras conversaciones
como un recordatorio amable de la cer-
cania del océano.

Nos debatiamos en una cierta intriga,
previa a la visita, por la amalgama de ser-
vicios que reunia CAMI y por saber si es-
tdbamos visitando un centro de atencidn
temprana al uso. Nos situdé Paula, con
unas primeras cifras: atienden a 67 usua-
rios de 0 a 12 afos; 14, de 13a 17y 5de
18 a 35. Abarcamos bastante, se sonrid.
De hecho, la constitucion del servicio de
atencidon temprana se realizd ya dentro
del Servizo de Atencidn Integral (SAl), por
dos motivos meridianos: muchas de las
demandas eran de familias de nifios ma-
yores de seis afilos y un namero impor-
tante de los nifios que llegaban a los seis
afios, seguian necesitando intervencion.
Por lo que nos relatan, el servicio brinca
las distinciones por edad y se extiende en
un continuo de ayuda a nifios con TEA y
sus familias. Atencién temprana y aten-
cion integral. Se trata de un servicio pri-
vado, donde los nifios pueden beneficiar-
se de becas concedidas por el Ministerio
de Educacion y la Conselleria de Politica
Social de la Xunta de Galicia.

El Servizo de Atencion Temperd es en
principio generalista, pero en la practica
se trata de un servicio especifico o, al
menos y como indica Cipriano, especia-
lizado. La mayor parte de usuarios son
remitidos por sospecha de autismo. Por
esa razon, el poder dar un buen diagnods-
tico forma parte de las prioridades. Pilar
nos refiere detalles de las derivaciones,
basicamente realizadas por neuropedia-
tras, guarderias y escuelas, aunque sean
los padres quienes deben concretar la

demanda. En la conversacidon lamenta-
mos de manera comun que se sigue per-
diendo mucho tiempo. Que por diversos
motivos —en parte atribuibles a las fami-
lias, pero también a los profesionales que
debieran detectar con mayor prontitud y
escuchar mejor a los padres- la atencidny
tratamiento se retrasa bastante mas alla
de lo deseable. La mejora en los ultimos
tiempos no exime de la critica. En todo
caso, muchas familias llevan ya hecho un
recorrido por diversos servicios y, des-
graciadamente, con diferentes diagnds-
ticos, antes de llegar aqui. Contrastamos
nuestras diferencias en el tratamiento,
en especial en la relacién con las familias.
Nos explican que en general trabajan a
solas con los nifios y que incluyen a los
padres los ultimos veinte minutos para
que aprendan como dirigirse a sus hijos.
Cuando los nifios son mayores, el teléfo-
no sirve para resolver dudas o dar con-
sejos. La frecuencia del tratamiento suele
ser semanal y, en parte, estd en funcion
de los recursos econdmicos de la familia.

Cipriano nos habla de la importancia
del plan terapéutico y de la supervision
del trabajo que cuide y ayude a pensar
a los terapeutas y que, de nuevo, echa-
mos en falta. Nos cita a Charcot para re-
lativizar el valor de la teoria (“La teoria
es buena, pero no impide que los hechos
sucedan”) y para poner en valor la ex-
periencia y la capacidad de adaptar los
abordajes. Y en esa linea, define el ser-
vicio que estamos visitando como joven.
La necesidad de formacion se hace evi-
dente: en las escuelas, en los pediatras y,
en general, en los profesionales que tra-
bajamos con personas con autismo y con
sus familias. A nivel clinico, la formacion
y la supervisién revisten una vital diferen-
cia en temas como los que aparecen en
la conversacién: como saber cuando un
terapeuta estd deprimido porque siente
gue no puede aportar mas a su pacien-
te o si realmente ese paciente necesita
un cambio de terapeuta. Se nos eriza la
piel cuando alguien apunta que la super-
vision es un lujo que no se pueden per-
mitir. ¢Quién nos habrd convencido de
ello? Substituirlo por el comentario entre
pasillos o a la entrada de los despachos
no parece lo mas iddneo. Pilar sigue in-
tentando paliar esa carencia.

Conversando con los comparfieros del Servizo de

Atencion Temperd y Apoio Integral.

Dedicamos tiempo a hablar de gru-
pos. Los grupos se entienden también
como un segundo paso terapéutico, des-
pués de un primer periodo de sesiones
individuales. Nos explican que suelen for-
mar grupos de cuatro o cinco nifios con
dos terapeutas. Algunos, con chicos de
alto rendimiento, como los que lleva Ana
Moure, dos horas seguidas en una de-
manda mixta, entre la estructuraciony la
busqueda del apoyo entre ellos mismos.
Pilar explica el origen de esos grupos en
chicos que tenian ganas de tener amigos
sin conseguir lograrlo por su trastorno. A
partir de los intereses de cada uno se fue
forjando un interés mutuo en el que aca-
baron participando también las familias.
Adivinamos un cierto objetivo de gene-
racion de autonomia en los grupos que
nos relatan. Las familias, nos explican,
demandan grupos donde se trabajen
las habilidades. Hablamos de la infinita
demanda de las familias, que no deja
de ser la infinita necesidad que genera
el trastorno. Demanda sin fin porque el
autismo es una necesidad sin fin. Pero
también, como nos advierte Cipriano,
la demanda funciona cuando pones li-
mites. Sin mencionarlo, hablamos de la
confusién y la indiferenciacién, también
de las proyecciones que esa inmensa
demanda puede generar en los tera-
peutas que les lleva a acabar dando su
numero de teléfono particular a las fami-
lias. ¢Cudl es la demanda de la familia y
cual la necesidad de la familia? Pero lo
prosaico también tiene su peso: las difi-

cultades econdmicas y logisticas de las
familias se viven como muy presentes y
determinantes.

Cambiamos de lugar de charla, las
necesidades diarias mandan. Como las
gue nos impiden departir mas alla del
saludo con la Trabajadora Social, Mer-
cedes Lépez que debe atender sus fun-
ciones. Los graznidos de las gaviotas nos
acompafian en la visita por los diferentes
lugares que nos muestra Paula en el tras-
lado. Recuperamos en la nueva sala mas
copias de las instantdneas de Ricard Te-
rré. Las psicélogas y terapeutas del Servi-
zo de Atencidn Tempera Macarena Blan-
co y Mar Morais, nos siguen explicando
aspectos del funcionamiento del Servizo.
Nos hablan de orientacidon escolar, como
una de las cuestiones basicas en el tra-
bajo que realizan. También de las coordi-
naciones con las escuelas. Nos explican,
por otro lado, que la atencién domicilia-
ria se ha hecho menos frecuente con el
aumento de los casos que atienden. Ci-
priano nos recuerda que el nacimiento
de las cosas marca. Los diferentes recur-
sos se han ido creando a medida que las
necesidades iban surgiendo. Ello ha deri-
vado en lared de servicios que ha creado
la Fundacion Menela.

Nos despedimos. Nuestros anfitrio-
nes adivinan que necesitamos encerrar-
nos en la soledad del equipo de eipea
para acomodar todo lo hablado y po-
dernos despedir de Vigo. Buscaremos
la compensacion de unas zamburifias,
almejas, pulpo, rape y merluza a la ga-
llega en un caluroso restaurante, El Ca-
pitan. Enfriamos los ultimos momentos
con un helado y café con hielo en la ya
familiar Praza da Constitucién. Se acaban
nuestras horas en Vigo. En las maletas
nos llevamos de regalo también -ademas
del jabdén y la mermelada elaborados
en Castro Navas y del libro “As voces de
Marmore” dedicado- los ejemplares de
la revista Maremagnum, que empezo a
publicarse hace ya veinte afios como or-
gano de difusion del mundo del autismo,
editada por la Federacién Autismo Ga-
licia y dirigida por Cipriano Jiménez. El
propio Cipriano dedicara su tiempo para
hacernos un ultimo favor, conducirnos al
aeropuerto. Una amable intensidad nos
acompaiia en el vuelo de regreso. ®
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GRUNYA EFIMOVNA

— Equipo eipea -

unque los elogios y el reconoci-

miento como pioneros del estu-
dio sobre el autismo se los llevaron
dos hombres, Leo Kanner (19432)
y Hans Asperger (19443), dos mu-
jeres habian publicado con ante-
rioridad trabajos donde describian
pacientes que seguirian los criterios
actuales diagndsticos del Trastorno
del Espectro Autista.

Por un lado, Melanie Klein des-
cribié en el afio 1930% el tratamien-
to de un paciente con rasgos que
sin duda hoy definiriamos como
autisticos, aunque a juzgar por su
respuesta a las intervenciones tera-
péuticas quizas habria que afinar el
diagnéstico real. Por el otro, el afio
pasado, la revista Nordic Journal
of Psychiatry5 rescatd la figura de
GRUNYA EFIMOVNA SUKHAREVA.

Previamente a los autores cita-
dos, esta psiquiatra infantil publicé
enelafio 1925 enrusoyenel 1926°
en aleman (y traducido al inglés en
el afio 1996 por la psiquiatra Sulla
Wolff) la descripcion de seis chicos
a los que traté durante dos afios
en el departamento psiconeurolo-
gico infantil de Moscu. Estos nifios
se caracterizaban por una ausencia
de expresividad facial, aislamiento,
ausencia de interaccion social y un
comportamiento extrafo y social-
mente inadecuado. Refirié también
sus tendencias a los automatismos,
con estereotipias conductuales
y verbales, intereses obsesivos y
una gran necesidad de que los he-

SUKHAREVA'

chos sucedieran siempre de la mis-
ma manera. Relaté a la vez su alta
sensibilidad a los ruidos y olores y
como algunos de ellos estaban do-
tados para la musica y preservados
cognitivamente. Denomind Psico-
patia Esquizoide al conjunto de sig-
nos que describid.

Grunya Sukhareva nacié en
Kiev el once de noviembre del afio
1891. Se gradud en el instituto
médico de mujeres de la misma
ciudad en el 1915 y trabajé como
doctora dentro de la seccion epi-
demioldgica, donde se interesé por
los trastornos psiquiatricos que a
menudo encontrd en los pacientes
de enfermedades infecciosas. Su
interés derivd hacia la psiquiatria
infantil hasta el punto de hacer con-
tribuciones en todas las ramas del
campo. Trabajé desde 1917 como
psiquiatra en el Hospital Psiquiatri-
co de Kiev y mas adelante partio a
Moscu donde trabajé con nifios con

retraso mental en el Departamento
de Educacion Nacional de la capital.
En el afio 1933, Grunya regreso a
Ucrania donde se convirtié en Jefa
del Departamento de Psiquiatria
Infantil en el Instituto Psiconeuro-
I6gico Kharkov. Dos afios después,
defendid su tesis doctoral y fundd
el Departamento de Psiquiatria In-
fantil en el Instituto Médico Central
de Educacion Continuada en Mos-
cu, del que fue su Jefa hasta el afio
1965.

Mas alla de sus trabajos sobre
los nifios con caracteristicas autis-
ticas, investigd en esquizofrenia
infantil y adolescente. Fue la prime-
ra en ofrecer una nosologia de los
trastornos mentales en los nifios.
Escribio que el desarrollo anémalo
del sistema nervioso se fundamen-
taba en lo biolédgico, como tenden-
cia a un cierto tipo de reaccion y
que para la aparicion de desérde-
nes de la personalidad hacian falta
factores sociales o ambientales.
Pensaba, igualmente, que la crianza
en ambientes de relaciones hostiles
o estresantes llevaba a la formacién
de desdrdenes adquiridos de la per-
sonalidad.

Desde los afos treinta del siglo
veinte, Grunya defendid los dere-
chos de los nifios, manifestando
que los niflos con dificultades no
debian ser enviados a las colonias
de trabajo estatales sino que de-
bian ser atendidos en Instituciones
médicas y pedagdgicas. Grunya
Sukhareva murié en el afio 1981 a
la edad de 89 aios. ®

! MpyHa EdbumosHa Cyxapesa. També referida com Grunya lefimovna Soukhareva o Eva Ssucharewa.
KANNER, L. (1943). “Autistic disturbances of affective contact”, Nervous Child, 2: 217-250.
3 ASPERGER, H. (1944). «Die “Autistischen Psychopathen” im Kindesalter», Archiv fiir psychiatrie und nervenkrankheiten,

117:76-136.

4 KLEIN, M. (1930). “The importance of symbol-formation in the development of the ego”, Int.J.Psychoanal., 11: 24-39.
> NORD JOURNAL OF PSYCHIATRY. (2015) Aug; 69(6):479-82.
6 SUKHAREVA, G.E. (1926). “Die Schizoiden Psychopathien im Kindesalter”, Monatschrift fiir Psychiatrie und Neurologie,

60: 235-261.
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