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			Sinopsis

		

		
			Cada vez hay más niños diagnosticados con algún tipo de trastorno del espectro autista, no obstante, existe un gran desconocimiento entre la población y las familias involucradas y su entorno. ¿Qué significa y qué consecuencias tiene para ellos? ¿Qué grados del espectro hay? ¿Por qué cada vez se diagnostica más? Este libro nos da las claves sobre qué debemos saber y cómo actuar tras el diagnóstico, a la vez que arroja luz sobre la naturaleza del trastorno y nos ayuda a conocer con rigor sus implicaciones. De la mano del experto en autismo, el psicólogo en neurodesarrollo Daniel Millán, este libro es una guía de apoyo a los cada vez más numerosas familias que se encuentran en esta situación tan compleja.

		

	
		
			Es autista, ¿y ahora qué?

			Guía para familias tras el diagnóstico

			Daniel Millán López
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			INTRODUCCIÓN

			Queridos padres, madres y cuidadores, este libro está especialmente escrito para brindaros información útil y práctica sobre el autismo. Si acabáis de recibir un diagnóstico para vuestro ser más querido, puede que os sintáis abrumados y preocupados acerca de lo que esto significa para su futuro.

			Sé que este puede ser un momento difícil, pero quiero aseguraros que no estáis solos en esta situación. Durante casi ya veinte años vengo acompañando a las familias en distintos momentos tras el proceso de diagnóstico. Si bien sería arrogante y pretencioso decir que sé cómo os sentís, porque es algo que es imposible comprender si no se vive esta situación, sí que os puedo decir que la formación y la experiencia que he desarrollado a lo largo de estos años me proporcionan una información que creo imprescindible para abordar un momento tan delicado con la mejor de las disposiciones, aunando aspectos emocionales y a la vez conocimientos necesarios e imprescindibles para guiaros en este proceso.

			En estas páginas encontraréis información clara y precisa sobre qué es el autismo, cómo se diagnostica, qué recursos y estrategias pueden ayudar a vuestro peque a desarrollar habilidades para el día a día y cómo pueden apoyarlo en su educación y en la inclusión social. También abordaré algunas ideas erróneas comunes sobre el autismo y lo que significa ser neurodiverso.

			En mi experiencia, la educación y el conocimiento son la clave para poder apoyar a vuestro hijo y para mejorar la calidad de vida de toda la familia. Espero que este libro os proporcione información valiosa que os ayude a tomar decisiones informadas y os dé herramientas para abordar los desafíos que puedan surgir.

			Cuando surgen estas dificultades, y más en el ámbito de la salud, solemos tender a confiar y delegar la responsabilidad en los profesionales. Esta tendencia puede alejarnos mucho de la intervención y del conocimiento de lo que está sucediendo en el desarrollo de nuestros hijos.

			No es la intención de este libro que os convirtáis en terapeutas del autismo. Pero sí es necesario que tengáis una visión clara acerca de lo que es esa condición tan maravillosa como abrumadora. Muchas veces, en un intento de encontrar la explicación a la casuística que rodea el autismo, se intenta reducir este a un mero problema de interacción social y comunicación. Nada más lejos de la realidad. El autismo es una condición única, incomparable y muy compleja. Afortunadamente, ahora sabemos muchas cosas acerca de ella, lo que nos permite un abordaje respetuoso y dedicado. Pero eso también implica que debemos conocer la complejidad del mismo, y esta no es tarea sencilla, pero tampoco imposible.

			El autismo es una condición compleja y diversa que se manifiesta de manera única en cada individuo. Cada persona autista tiene sus propias fortalezas y desafíos, y una personalidad distintiva que la hace única. Sin embargo, a pesar de estas diferencias individuales, hay un aspecto fundamental que comparten: un estilo de procesamiento cognitivo que tiende a ser diferente al de la mayoría de las personas.

			Este estilo de procesamiento, que varía significativamente de un individuo autista a otro, se caracteriza por patrones específicos en la forma en que se reciben, procesan y responden a la información del entorno.

			Es vital comprender este estilo de procesamiento autista porque proporciona una base para entender las preferencias, necesidades y desafíos que experimenta cada persona. Aunque dos personas autistas puedan mostrar diferencias marcadas en sus comportamientos y habilidades, comprender el marco general de procesamiento es poseer una herramienta invaluable para adaptar entornos, estrategias educativas y métodos de apoyo de manera más efectiva. Y es por eso por lo que las familias —amén de los profesionales— deben conocerlo, comprenderlo y respetarlo.

			El conocimiento de este estilo de procesamiento no implica tratar a todos los individuos autistas de la misma manera, sino más bien reconocer y respetar las diferencias individuales dentro de un marco de comprensión más amplio. Esto permite el diseño de enfoques más inclusivos y personalizados que se ajusten a las necesidades específicas de cada persona autista, fomentando así un entorno más comprensivo y solidario.

			A lo largo de esta obra, mi objetivo es presentar un enfoque comprensivo hacia el autismo, al mismo tiempo que introduzco conceptos fundamentales que son vitales para comprender esta condición. Pretendo ofrecer una visión que abarque la diversidad del espectro autista, destacando la importancia de comprender no solo la variabilidad individual, sino también los aspectos claves que rodean a esta condición.

			Uno de los elementos cruciales que abordaré son las distintas etiquetas clínicas relacionadas con el autismo. Comprender estas etiquetas no solo implica reconocer la diversidad dentro del espectro, sino también entender cómo se utilizan en el ámbito clínico para identificar y caracterizar diferentes perfiles autistas. Estas etiquetas pueden ofrecer una vía para comprender mejor las necesidades individuales y proporcionar el apoyo adecuado a las personas dentro del espectro.

			Otro aspecto fundamental será adentrarnos en el proceso de diagnóstico del autismo. Examinaré cómo se lleva a cabo este proceso, las evaluaciones y las herramientas utilizadas. Es esencial comprender que el diagnóstico no es simplemente una etiqueta, sino el punto de partida para comprender las fortalezas y desafíos individuales y para proporcionar el apoyo necesario.

			Cuando nos sumergimos en la comprensión del autismo, es esencial abordar los pilares fundamentales que sustentan las intervenciones efectivas. En este sentido, uno de los puntos cruciales radica en comprender cómo la estructuración del entorno y la rutina impactan significativamente en las personas dentro del espectro autista. La creación de un ambiente predecible, con horarios y actividades consistentes, proporciona estabilidad y reduce la ansiedad, elementos fundamentales para su bienestar.

			Asimismo, es imprescindible explorar los aspectos comunicativos, dado que la comunicación puede presentar desafíos particulares para las personas autistas. Comprender cómo se procesa la información sensorial y cómo se manifiestan las formas no verbales de comunicación son aspectos esenciales para establecer conexiones significativas. Estrategias como el uso de apoyos visuales, sistemas alternativos de comunicación y técnicas para fomentar la comprensión social son herramientas clave en la promoción de la comunicación efectiva.

			Explorar los perfiles sensoriales en el autismo se ha convertido en un tema cada vez más relevante y fascinante en el campo científico. Sin embargo, es crucial abordar este tema desde una perspectiva que pueda sorprender incluso a aquellos que ya tienen ciertos conocimientos previos sobre el tema. La comprensión de los perfiles sensoriales va más allá de la mera identificación de hipersensibilidades o hiposensibilidades en los sentidos comunes, como la vista, el oído o el tacto. Se trata de sumergirse en la complejidad de cómo las personas dentro del espectro autista procesan e interactúan con el mundo que los rodea a través de sus sentidos.

			Además, en el amplio espectro del tratamiento del autismo, es crucial examinar las diversas terapias y enfoques disponibles. Desde enfoques conductuales hasta terapias centradas en habilidades sociales o terapias sensoriales, cada una ofrece un conjunto único de herramientas para abordar las necesidades individuales. Comprender la diversidad de enfoques terapéuticos es fundamental para adaptar las intervenciones a las especificidades y fortalezas de cada persona dentro del espectro.

			Por último, es esencial destacar los riesgos asociados al desconocimiento generalizado sobre el autismo. Existe una problemática significativa relacionada con individuos que se hacen pasar por expertos o terapeutas sin la formación adecuada, aprovechándose de la falta de información y ofreciendo tratamientos engañosos o ineficaces. Abordaré la necesidad de concienciar sobre estas prácticas perjudiciales, así como la importancia de acudir a profesionales cualificados y contrastados en el campo del autismo para garantizar un apoyo efectivo y seguro.

			A lo largo de este libro observaréis el uso de ejemplos que abarcan tanto la infancia de personas autistas como las experiencias de autistas adultos. Esto es fundamental para proporcionar una visión integral y completa de la condición. Al hacer referencia a las experiencias infantiles, se busca comprender cómo se desarrolla el autismo desde temprana edad, cómo se manifiestan los primeros síntomas y desafíos, y cómo estas experiencias impactan en la vida y desarrollo de los individuos a medida que crecen.

			Además, al incorporar las experiencias actuales de adultos en el espectro autista, se enfatiza la importancia de entender que el autismo es una condición que perdura a lo largo de toda la vida. Las experiencias de adultos autistas ofrecen una perspectiva invaluable sobre cómo han evolucionado, enfrentado desafíos y utilizado estrategias para adaptarse en distintos entornos sociales, educativos y laborales.

			En resumen, este libro se erige como una guía informada, actualizada, y comprensiva para padres, madres, cuidadores y cualquier persona involucrada en el apoyo a individuos dentro del espectro autista. No pretende convertiros en expertos, sino más bien dotaros de conocimientos esenciales y herramientas prácticas para navegar por este viaje único y complejo. A lo largo de estas páginas, se ha buscado no solo desmitificar y enriquecer la comprensión sobre el autismo, sino también promover la empatía, el respeto y la aceptación de la diversidad neurocognitiva. Espero sinceramente que esta obra proporcione una luz de orientación y confianza en vuestro camino, ofreciendo información precisa, actualizada y, sobre todo, un mensaje de apoyo y esperanza para las familias que transitan esta travesía única.

			Gracias por confiar en mí y espero que encontréis en este libro una guía útil en vuestro viaje.

		

	
		
			1

			¿QUÉ ES EL AUTISMO?

			Encarar un diagnóstico de autismo, especialmente si se da en una edad temprana, puede suponer uno de los mayores retos que pueden afrontar las familias hoy en día. La palabra autismo, su entidad diagnóstica, tiene tal peso que incluso muchos profesionales con experiencia intentan evitar usarla y no pocas veces demoran la comunicación del diagnóstico o usan otro tipo de etiquetas afines que pudieran explicar el cuadro clínico, con el fin de evitar ese «gran mal» a las familias. Esto es, en mi opinión, un error, y en gran medida está causado por el profundo desconocimiento de lo que es el autismo, su evolución y, en concreto, de cómo es el procesamiento cerebral de las personas en el espectro.

			Nadie parecía querer decirnos la verdad. Todo eran posibles respuestas, pero nada en concreto. Un profesional incluso nos dijo que mejor que no fuera autismo, que fuera otra cosa. Nosotros solo queríamos saber lo que le pasaba a nuestro hijo para ayudarle lo antes posible. Parecía que nadie quería la responsabilidad de decirnos el diagnóstico y eso pesaba más que cualquier posible resultado.

			M., madre de un niño en el espectro del autismo

			¿Por qué entonces este «miedo» tan arraigado en algunos profesionales clínicos y sanitarios? Para empezar, como he comentado, hay un gran desconocimiento de lo que es en realidad el trastorno o condición autista. Muchos médicos reconocen que apenas han estudiado nada acerca del autismo durante la carrera o sus años de formación práctica (doctor Fernando Martín, 2022), y que cuando se cruzan con el autismo apenas saben más que lo que se conoce por la cultura popular.

			[image: ]

			Doctor Fernando Martín en X (antes Twitter).

			Otros muchos, especialmente aquellos que trabajan en pediatría, apenas ven unos años del desarrollo de estas personas, perdiendo la visión a largo plazo tan necesaria para comprender el autismo, quedándose solo con las experiencias (y pronósticos) de la primera infancia, que es cuando la sintomatología, la expresión de las dificultades, está en pleno apogeo.

			¿Y qué es el autismo? Recurramos en primera instancia a la cultura popular. Por lo general, cuando se le pregunta a alguien sobre el autismo la descripción que se suele hacer es la de un niño (no niña) que no habla, que «no quiere» relacionarse, que no entiende la comunicación, que se mueve de manera extraña o repetitiva y que tiene comportamientos o gustos extravagantes. Si se tiene que definir someramente, se suele indicar que el autismo es un «problema en la comunicación», que son niños que «carecen de interés por los otros» y que «están en su mundo».

			Se suele señalar también que es una enfermedad o un trastorno, usando estos términos como sinónimos, cuando en realidad tiene implicaciones muy diferentes. La imagen del niño tapándose los oídos o en medio de una «rabieta» también son habituales en el imaginario colectivo.
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			Imagen recurrente que asociamos al autismo.

			Entonces, ¿qué es lo que vemos aquí? ¿Es esto el autismo? ¿Es una patología comportamental y comunicativa? ¿O es tan solo una muestra —una reacción conductual— ante la imposibilidad de comprender el entorno que los rodea? ¿Acaso pensamos que a una persona autista le gusta «estar así»? ¿Se tapa las orejas porque «no quiere escucharnos»?

			Veamos ahora qué es lo que nos dice la ciencia que es el autismo y comprobemos en qué medida está ajustada esta visión popular a la realidad.

			El autismo, entendido desde una perspectiva clínica y médica, pertenece a los llamados Trastornos del Neurodesarrollo (TND). Esto quiere decir que son aquellos cuadros diagnósticos que se inician en la infancia o, como muy tarde, en la adolescencia. ¿Esto quiere decir que si no se ha detectado antes de la edad adulta no se puede ser autista? Ni mucho menos. En muchas ocasiones, y por razones de diversa índole, el autismo no se detecta, pero «está ahí», y no es hasta un momento de crisis vital donde se hace evidente.

			Se define a los TND como «retrasos o desviaciones del desarrollo esperado para la edad, asociados a una alteración crónica de la normal formación de los circuitos encefálicos que sucede durante su creación, progreso o maduración y que repercute en la actividad diaria del niño» (Mas Salguero, M. J., 2023). Esta definición de la excelente neuropediatra María José Mas Salguero señala que se ha producido una alteración —un desvío, si se me permite— a la formación esperada del neurodesarrollo en comparación con una población «normativa», es decir: la mayoría. Esto no quiere decir que sea necesariamente un «mal camino», pero sí es un camino no esperado. Hablaré de ello más adelante, en el siguiente capítulo, cuando explique el concepto de neurodivergencia.

			El autismo no es el único TND, también tenemos otros cuadros diagnósticos como el trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH), los trastornos del aprendizaje, los trastornos del desarrollo intelectual, los trastornos del lenguaje y del habla y otros TND no especificados.

			¿Es esto el autismo? ¿Es una patología comportamental y comunicativa? ¿O es tan solo una muestra — una reacción conductual— ante la imposibilidad de comprender el entorno que los rodea? ¿Acaso pensamos que a una persona autista le gusta «estar así»? ¿Se tapa las orejas porque «no quiere escucharnos»?

			La definición y los diversos subtipos de autismo ha variado a lo largo de los años, y no todos los profesionales se han ido actualizando a la par que ha evolucionado la definición del término. Es por eso por lo que hoy en día nos encontramos con una suerte de etiquetas distintas que se usan a veces como sinónimos cuando no es del todo correcto: autismo, trastorno generalizado del desarrollo (TGD), trastorno de espectro autista (TEA), Asperger... En este capítulo voy a intentar explicar todas ellas de una forma sencilla.

			Son los manuales de criterios clínicos los que establecen las distintas etiquetas diagnósticas —y sus cambios y correcciones a lo largo de los años—, con base en una determinada sintomatología. En este sentido, y a nivel mundial, se usan dos de estos manuales: el DSM, Manual de diagnóstico y estadística de las enfermedades mentales, perteneciente a la Asociación de Psiquiatría Americana (APA) y el CIE, Clasificación internacional de enfermedades, confeccionado por la Organización Mundial de la Salud (OMS). Pese a que en el pasado había disparidad de criterios entre ambos manuales, hoy día, en lo referente a los trastornos de índole mental, son prácticamente iguales, con alguna excepción como veremos en el capítulo 6.

			Sí, a nivel médico, el autismo se encuentra englobado dentro de los trastornos mentales. El que eso sea correcto o no, lo desarrollaré más adelante en este libro. Los manuales de referencia diagnóstica señalan las manifestaciones conductuales anómalas y que causan un malestar (la sintomatología) como las claves para detectar el autismo y otros trastornos (o enfermedades).

			La primera aparición del autismo en estos manuales de referencia médica y psiquiátrica data de 1980. En la tercera edición del DSM el autismo se constituye como una categoría diagnóstica única denominada «autismo infantil», con dos tipos de presentaciones: síndrome completo (al autismo como tal) y una presentación «residual» (en la que los síntomas se han «superado» o están en proceso de «cura»). Señalo «cura» entre comillas, porque es un error del pasado, que pese a haberse corregido sigue generando mucha desinformación al respecto de la evolución del autismo.

			Efectivamente, el autismo no tiene «cura» porque no es ninguna enfermedad. Eso sí, se considera —al igual que otros TND— como un trastorno crónico, es decir, que dura toda la vida, pero esto no significa que podamos hacer muchas cosas pero que esa sintomatología, ese malestar que se produce en el sujeto, no sea mejorable o «tratable». El que esa sintomatología la cause el autismo o que sea una reacción a la interacción del entorno con la persona autista lo veremos más adelante.

			De cualquier modo, como digo, el autismo se «detecta» a través de esa serie de dificultades que establecen los manuales de criterios clínicos, que marcan la hoja de ruta para poder diagnosticar o no autismo. El diagnóstico de autismo es clínico, no médico: no se detecta con ningún tipo de prueba médica, análisis de sangre, genético o de neuroimagen, sino a través de una concienzuda observación y aplicación de pruebas neuropsicológicas. A través de estos procedimientos se comprueba si la persona cumple los criterios para poder ser diagnosticado de autismo.

			Estos criterios se describen por primera vez en el DSM en 1980 de la siguiente manera:

			
					Los síntomas se tienen que iniciar antes de los 30 meses.

					Existe una evidente falta de respuesta a la interacción social.

					Existen graves problemas en el habla.

					Si existe lenguaje, este es peculiar.

					Hay resistencia a los cambios, intereses particulares y adhesión a determinados objetos.

					No hay presencia de alucinaciones.

			

			Respecto al punto 6, es necesario aclarar que, antes del modelo actual de la psiquiatría (basado en la evidencia empírica), el psicoanálisis dominaba el campo de los trastornos mentales y emocionales, con un reduccionismo y una falta de pruebas empíricas a sus conclusiones diagnósticas que era escalofriante. De este modo, en sus primeras definiciones, el autismo estaba considerado un «tipo de esquizofrenia o de psicosis».

			El autismo no tiene cura porque no es ninguna enfermedad.

			Eugen Bleuler (1857-1939) fue un psiquiatra suizo que habló del autismo por primera vez como etiqueta diagnóstica en el año 1911. Además del autismo, también definió por primera vez la esquizofrenia y la personalidad esquizoide. Con respecto al autismo señaló que era una manifestación de la esquizofrenia en niños y los definió con la expresión de «niños encerrados en sí mismos».1

			No son pocos los relatos de madres (y también de algunos padres) a los que los profesionales a los que han acudido desesperados para ayudar a sus hijos se encontraban con algo totalmente inesperado: que los culparan del autismo de sus hijos.

			Esto me contaba hace unos años la madre de un pequeño en el espectro:

			Este psiquiatra me acusó de no querer lo suficiente a mi hijo, y que, aunque fuera de manera inconsciente, había provocado un rechazo hacia él que había producido su autismo.

			Madre de una persona en el espectro, año 2020

			Durante prácticamente cincuenta años, el psicoanálisis dominó el campo de los trastornos mentales de tal forma que toda definición diagnóstica o descubrimiento debía pasar por el «filtro» conceptual del mismo, obligando a los autores (con mayor o menor aceptación del hecho) a situar las distintas categorías diagnósticas según sus parámetros y, más importante aún, las posibles causas. Para el psicoanálisis, la mayoría de los trastornos son provocados por el ambiente, en concreto por los patrones de relación, especialmente aquellos que se desarrollan en los primeros años de vida entre el niño y su madre (sí, en concreto su madre).

			De este modo, Leo Kanner, el considerado (de manera más o menos injusta, como veremos ahora) padre del autismo, así lo hizo. En su artículo de 1943 definió el autismo como «la psicopatía autista».

			[image: ]

			Leo Kanner, el «padre» del autismo.

			Leo Kanner fue un emigrante austrohúngaro que se estableció en Estados Unidos tras haberse formado como médico en Berlín. En 1930, mientras dirigía un aula de psiquiatría, estudió a un pequeño grupo de niños con niveles cognitivos «no muy altos», la mayoría de ellos no verbales, con muchas dificultades para relacionarse con iguales o con adultos y caracterizados todos ellos por presentar una «extrema soledad».

			Casi al mismo tiempo que Leo Kanner, pero al otro lado del océano Atlántico, Hans Asperger, un pediatra austríaco, publicó un trabajo muy similar al de Kanner. En 1944, Asperger describe a una serie de niños que mostraban una «falta de empatía, escasa habilidad para entablar amistad, conversaciones con uno mismo, fijación intensa hacia un determinado asunto y movimientos extraños». Excepto por la presencia del lenguaje, su definición era muy similar a la de Kanner y, como este, también situó su definición de autismo como un tipo de psicopatía infantil. A pesar de ello, y en contra de lo que Kanner argumentó hasta casi su muerte, Asperger siempre defendió el origen neurobiológico del autismo. Es decir, para Asperger se nacía autista, no era provocado por un factor ambiental como señalaba Kanner.
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			Hans Asperger trabajando con un grupo de niños.

			El trabajo de Asperger no tuvo la repercusión del de Kanner y sus estudios y aportaciones no se tuvieron en cuenta hasta que en 1980 Lorna Wing (1928-2014), una psiquiatra británica madre de una niña autista, y más tarde, en 1991, Uta Frith, una psicóloga especialista en neurodesarrollo afincada en Londres, no lo equiparan a las contribuciones de Kanner.

			En los últimos años la figura de Hans Asperger se ha visto sometida al escrutinio de lo que con toda seguridad provocó que sus estudios quedaran ocultos hasta los años 80 del siglo pasado: su —como poco— colaboración con el régimen nazi durante los tiempos en los que desarrolló sus estudios.
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			Bruno Bettelheim.

			La figura de Leo Kanner tampoco queda a salvo de juicios y polémica. Su rotunda posición sobre que el autismo era provocado por una mala relación entre la madre y el niño no está exenta de consecuencias. Un colega de Kanner, Bruno Bettelheim, afirmaba que el autismo era producido por la falta de afecto de las madres hacia sus hijos que culpaban a estos de tener que «abandonar» sus carreras profesionales para tener que cuidar a sus retoños y que esta ambivalencia afectiva era la que provocaba el autismo. De hecho, Bettelheim acuñó el término «madres nevera» para definir a aquellas madres que asumían actitudes marcadas por la falta de contacto físico y la retroalimentación afectiva al relacionarse con sus hijos/as. Llegó a diseñar diversos programas de intervención en los que separaban a los niños de sus madres, con el objetivo de «revertir» el autismo. Ni que decir tiene que no tuvo ningún éxito y que esta práctica solo contribuyó a aumentar el dolor de las madres que se veían forzadas a internar a sus hijos.

			Hoy sabemos que esto es totalmente incierto: el autismo no está provocado por ninguna interacción —defectuosa o no— de la madre (o del padre) con el pequeño. Hoy sabemos que «se nace» autista. Al igual que Asperger, que defendía esta hipótesis, también tuvo defensores, como la gran olvidada en la «historia del autismo», Grunya Sukhareva Sújar, que también lo afirmaba así. Esta psiquiatra rusa incluso señaló algunas estructuras a nivel cerebral como las «responsables» de los comportamientos distintivos de los niños autistas. Sus estudios «sospechosamente parecidos a los de Asperger» pero publicados un par de décadas antes no se han conocido internacionalmente hasta la década de los noventa del siglo pasado. De hecho, Irina Manouilenko, psiquiatra rusa y responsable de situar la figura de su compatriota como precursora en el campo del autismo, ha insinuado que Asperger podría haber plagiado parte de sus estudios.

			Pero para mí, la principal aportación de Sukhareva fue que estudió el autismo tanto en niños como en niñas, señalando que efectivamente —como muchos profesionales del neurodesarrollo venimos advirtiendo desde hace años— era un trastorno que se producía en ambos géneros por igual.
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			Grunya Sukhareva.

			Comoquiera que fuera, el autismo se situó como un trastorno de origen emocional durante varias décadas y no fue hasta los años ochenta con la publicación del DSM-III cuando se empieza a abandonar esta absurda hipótesis sobre su origen y se empieza a hablar de alteraciones biológicas como la causa del mismo.

			Es en la cuarta edición del DSM cuando el autismo se configura como una gran categoría dentro de los TND, constituyendo su propio grupo: los trastornos generalizados del desarrollo (TGD), que abarca diversos trastornos afines: autismo, síndrome de Asperger, síndrome de Rett, trastorno desintegrativo infantil y un subtipo a modo de cajón de sastre denominado trastorno generalizado del desarrollo no especificado. Todos ellos comparten una serie de características a nivel conductual (los síntomas) que se pueden englobar en tres grandes áreas: la llamada tríada de Lorna Wing (1981).
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			La tríada de Lorna Wing.

			Según Wing, las diferencias entre el trastorno definido por Kanner y el definido por Asperger son más bien cuantitativas y no tanto cualitativas. Esto en lenguaje llano viene a decir que tienen muchas más cosas en común que aspectos que las diferencien. Wing señaló tres grandes áreas de afectación para ambos trastornos que solo diferían en intensidad:

			
					La comunicación

					La interacción social

					La rigidez cognitiva

			

			Aunque estas manifestaciones conductuales, esas áreas en las que tenía dificultades, eran solo la expresión de la forma de procesar, son lo que a efectos médicos permite identificar y diagnosticar el autismo. Wing fue también la autora que introdujo por primera vez el término «espectro del autismo». Esta traducción al castellano de la palabra spectrum no es ni mucho menos la más indicada, siendo más correcto en este caso hablar de «continuo». Wing señalaba que tanto el trastorno de Kanner como el de Asperger estaban en ese continuo, aunque en distintas posiciones. Pero no solo estos dos trastornos: también otra serie de etiquetas diagnósticas formaban parte del continuo, ya que a nivel de sintomatología (de problemas) se podrían englobar dentro de su tríada de comunicación, interacción social y rigidez cognitiva. De este modo, personas que no tenían un diagnóstico de Kanner o de Asperger podrían estar también dentro del espectro del autismo.

			Volviendo a la definición de los distintos Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) del DSM-IV, y de una manera muy resumida, el autismo sería la etiqueta originaria usada por Leo Kanner: por lo general, niños con muchas dificultades en interacción, la mayoría sin lenguaje oral, con diversos rituales o manierismos motores (las llamadas estereotipias),2y frecuentemente acompañados por discapacidad intelectual. El Asperger mantiene muchas de estas dificultades, pero sin discapacidad intelectual y sin problemas aparentes en la comunicación (al menos en los aspectos formales del lenguaje). El síndrome de Rett afectaba solo a niñas prácticamente. En el Rett, además de las dificultades del autismo de Kanner, se presentan muchos problemas a nivel motor, así como otras características singulares: menor tamaño cefálico, dificultades respiratorias, y otras. El trastorno desintegrativo infantil constituía una etiqueta con escasa prevalencia en la que se presentaba una regresión muy por encima de la pérdida abrupta de habilidades —en torno a los 18 meses— que sucede en los casos del autismo de Kanner. Al hacerlo a una edad posterior, el cambio se vive de forma aún más dramática por parte de la familia. Finalmente, el trastorno generalizado del desarrollo no especificado se usaba para ubicar a aquellas personas que cumplían los criterios clínicos base para el autismo, pero que no encajaban en ninguna de las categorías anteriores.

			Para poder diagnosticar a cada uno de los diferentes TGD, se debían cumplir una serie de criterios clínicos. Algunos de ellos muy característicos de cada una de las distintas categorías diagnósticas, pero, en general, todos compartían unos criterios muy uniformes basados en lo que describieron Leo Kanner y Hans Asperger y reformulados por Lorna Wing.

			Entre las cosas en común que todos los TGD comparten destaca lo siguiente:

			
					Se afectan la aparición de las funciones prototípicas del desarrollo humano (todas aquellas que median en nuestra interacción con el resto de las personas y el mundo).

					Son trastornos de tipo evolutivo (pueden variar a lo largo de los años).

					Se altera la emergencia de las funciones psicológicas (aquellas que nos ayudan a comprender los pensamientos de los demás, por ejemplo).

					La afectación se da a lo largo del desarrollo (son crónicos).

			

			Esta serie de puntos viene a indicar que en cualquier tipo de TGD se da una alteración del funcionamiento «esperado», que aparece en las primeras etapas del desarrollo, que puede fluctuar en gravedad o afectación y que es un trastorno que se da de por vida. Se nace autista (o con autismo) y se muere autista. Y esto no es necesariamente malo. Como hablaré en el siguiente capítulo existe una gran diferencia de concepción cuando hablamos de trastorno, condición, autista o con autismo...

			Estas eran las etiquetas diagnósticas que tuvimos hasta el año 2013, de modo que si se realizaba un diagnóstico de autismo se tenía que especificar si era autismo, Asperger, Rett, trastorno desintegrativo infantil o TGD no especificado. TGD —sin más— no podía ser un diagnóstico válido, pues se refería a un grupo de trastornos, no una entidad diagnóstica en sí misma. ¿Qué ocurrió en el año 2013? Pues que la siguiente edición del DSM (y el manual homólogo de la OMS) varió sustantivamente esta clasificación.

			El grupo TGD pasó a llamarse Trastorno de Espectro Autista (TEA) y, pese a seguir incluidos dentro de los trastornos del neurodesarrollo, pasó a constituirse no como un grupo, sino como una entidad diagnóstica única.
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			De los TGD a los TEA.

			El trastorno de Asperger desapareció como categoría diagnóstica, así como el trastorno desintegrativo infantil y el TGD no especificado. El Rett (considerado una enfermedad rara) continúa existiendo hoy en día como etiqueta diagnóstica, pero fuera de los TEA y, en todo caso, se situaría dentro de los llamados autismos sindrómicos (ver más adelante).

			¿Por qué se realizó este cambio y qué implicaciones tiene para las personas que tuvieran una de las antiguas etiquetas con alguno de los diagnósticos dentro de los TGD? Como os he comentado previamente, los TGD compartían una sintomatología común —por eso formaban un grupo— y esta sintomatología es la que define ahora a los TEA.
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			Los niveles de gravedad (o necesidad de apoyo) en autismo.

			Pero os preguntaréis: de acuerdo, había cosas en común entre los distintos TGD, pero también varios factores diferenciales, como por ejemplo la presencia o no de discapacidad intelectual, ¿verdad? Cierto, por eso ahora además de los criterios clínicos uniformes en los TEA se establecen una serie de niveles basados en la gravedad de la sintomatología en dos áreas (que resumen la tríada de Lorna Wing mencionada anteriormente).

			En realidad, los niveles persiguen un objetivo más práctico que de etiquetación. Como veremos más adelante, los criterios clínicos solo establecen la presencia de dificultades, pero no necesariamente de su intensidad, por lo que se necesita de otra medida para diseñar las estrategias de intervención adecuada. A pesar de que los principios de estas intervenciones son más o menos universales, es importante diferenciar «en qué punto» se sitúa cada persona para individualizar esas estrategias y que sean lo más adecuadas y efectivas posible.

			Los niveles se establecen en función de dos áreas: la comunicación social y los comportamientos e intereses restringidos. El nivel 3 es considerado el más grave y donde la persona necesitaría más apoyo en estas dos áreas. El nivel 1 se supone el más leve y requeriría un apoyo menos intensivo. El nivel 2 es una posición intermedia entre ambos.

			Hay que clasificar a la persona del 1 al 3 en cada una de las dos áreas. Por lo general, las áreas van «parejas». Lo más usual es que la persona que puntúa nivel 1 en comunicación social, también lo haga en 1 en intereses restringidos. Es por eso por lo que es común encontrar diagnósticos que indiquen:

			 

			-TEA, nivel 1.

			 

			Aunque lo estrictamente correcto sería:

			 

			-TEA, nivel 1. 1. 

			 

			O:

			-TEA, nivel 1 en comunicación social, nivel 1 en intereses y comportamientos restringidos.

			 

			Pero las áreas no siempre van parejas, por lo que no es extraño encontrar un diagnóstico de:

			 

			-TEA, nivel 1. 2.

			 

			O, por ejemplo:

			 

			-TEA, nivel 3. 2.

			 

			Además, las áreas son «dinámicas», es decir, su objetivo es mostrar su nivel de necesidad de apoyo «actual». Por lo que es normal que los niveles se vayan modificando en el tiempo en función de diversas variables (como el estado de la persona o el éxito —o no— de las intervenciones).

			Este tipo de sistemas de clasificación para la intervención siempre han existido desde la primerísima definición del autismo. Pero se quedaban en el ámbito profesional, no trascendían a la familia, ni mucho menos al propio diagnosticado.

			En este sentido, Simon Baron-Cohen (uno de los investigadores del autismo más importantes de las últimas décadas) estableció una serie de categorías que nunca fueron oficiales, es decir, nunca formaron parte de criterios consensuados en los manuales DSM o CIE. Estas categorías se establecieron en parte por lo comentado de la necesidad de diseñar las intervenciones más adecuadas, pero, por otra parte, por la necesidad de crear unas categorías diagnósticas algo más específicas, sobre unos criterios que fueran «medibles» y que permitieran ver la evolución de la persona (o su retroceso).

			
				
					
							Síndrome de Asperger (CI por encima de 85, sin retraso en la adquisición del habla).

							Autismo de alto funcionamiento (CI por encima de 85, con retraso en la adquisición del habla).

							Autismo de funcionamiento medio (CI entre 71-84, con o sin retraso en la adquisición del habla).

							Autismo de bajo funcionamiento (CI por debajo de 70, con o sin retraso en la adquisición del habla).

							Autismo atípico (o bien porque se manifestó tarde, o bien porque solo se da uno de los rasgos típicos).

							Trastorno generalizado del desarrollo no especificado (los síntomas son demasiado leves como para poder dar un diagnóstico claro de autismo o síndrome de Asperger, aunque el individuo muestre más signos autistas de lo normal).

					

				

			

			Baron-Cohen, S., Más allá de la clasificación del DSM-IV, 2010.

			 

			Así pues, las categorías de autismo de «alto» o «bajo» funcionamiento trascendieron de este ámbito de la intervención a un uso más «doméstico». Estas clasificaciones tienen una connotación muy funesta y capacitista,3y no agradan en lo absoluto a personas en el espectro que hablan con voz propia, al considerar que «segregan» los distintos autismos basándose en su «funcionalidad» o supuesta «inteligencia».

			Es común encontrar términos como «autismo severo» o «autismo leve», que nunca han sido consensuados como etiquetas oficiales pero que muchos profesionales usan para especificar el «tipo de autismo» y sus retos. Aunque en ocasiones, más que persiguiendo un objetivo de intervención parecen ser utilizados para «sentenciar» o señalar un mal pronóstico (en el caso del «autismo grave») o minimizar las dificultades de la persona («autismo leve»).

			En parte, la inclusión de los «niveles» en autismo busca erradicar esta mala práctica, aunque su éxito es cuestionable. No es extraño ver duros enfrentamientos en redes sociales entre familias de diagnosticados de autismo de grado 3 con personas autistas diagnosticadas de grado 1. Pero hablaremos de ello más adelante.

			Hace unos años, en uno de los centros de autismo donde trabajé, dirigía un grupo de terapia para personas en el espectro con perfiles tipo Asperger. Eran adolescentes, algunos de ellos en la mayoría de edad. En principio eran perfiles similares (con las diferencias individuales entre cualquier individuo, por supuesto) pero que también mostraban algunas diferencias en la percepción de ellos mismos, en la necesidad de interacción o incluso en aspectos relacionados con la producción del lenguaje. Sí, en este grupo había perfiles Asperger, pero también perfiles autistas de «alto funcionamiento». Y realmente había que adaptar la intervención a estas diferencias. Y de hecho para eso están estas etiquetas tan «precisas»: para poder adaptar las estrategias y ajustarlas a cada individuo.

			Volviendo a las especificaciones «oficiales» en los diagnósticos de autismo, además de indicar el nivel de gravedad (también llamado nivel o grado de necesidad de apoyo o ayuda), es obligatorio señalar en el diagnóstico si la persona presenta discapacidad intelectual o retraso en el lenguaje. Con todas estas puntualizaciones se pretende que la simple etiqueta de TEA sustituya a la especificación de cada uno de los distintos TGD. ¿Se consigue? Bueno, pues a medias, la verdad. Por simplificarlo lo explico en la siguiente tabla.
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			Los «grados» de autismo.

			Un diagnóstico de autismo según el DSM-IV se corresponde —más o menos— a un TEA, grado 3.3. hoy en día. Y digo más o menos porque los niveles no son fijos, como ya vimos, sino dinámicos, susceptibles al cambio por diversas circunstancias: en momentos de crisis un nivel puede «aumentar» y en cambio en momentos de estabilidad o éxito en la intervención ese mismo nivel puede «disminuir».

			Hace unos meses empezamos a trabajar en nuestro equipo de intervención con el padre de un pequeñín de unos 8 años. P. tenía un diagnóstico de TEA nivel 3, aquel que es teóricamente más «grave» y que tiene más necesidades de apoyo. P. no hablaba, apenas miraba a la cara y su juego era repetitivo y solitario. Realizamos una programación de objetivos enfocada a mejorar su capacidad de comunicación y de contacto con el mundo. Intervenimos a nivel psicológico y logopédico, con una implicación encomiable de su padre. El avance de P. fue extraordinario. Al poco tiempo se volvió a evaluar y su diagnóstico cambió: de TEA nivel 3, pasó a TEA nivel 2. Es decir, mejoró la gravedad de su cuadro. Y de hecho todo apunta a que, si continúa con esta evolución y con una sistematización en la intervención, probablemente en un tiempo pueda pasar del nivel 2 al nivel 1, el grado más «leve» en los TEA.

			Sigamos con las correspondencias diagnósticas: un síndrome de Rett también se enmarcaría en un TEA 3.3. dado el impacto a nivel sintomatológico que tienen estas personas. Aunque con buena intervención podría disminuir en ambas áreas. Algo parecido pero a la inversa podríamos decir con el trastorno desintegrativo infantil: debido a la pérdida de habilidades podríamos pasar rápidamente de un grado 1.1. de afectación a un 3.3.

			Un trastorno de Asperger suele corresponder a un TEA grado 1.1. Pero no siempre tiene porqué ser así. Una persona con este diagnóstico que esté atravesando un momento complicado podría llegar a estar en un 2.2.

			Un TGD no especificado se hallaría —en principio— en un continuo entre el grado 1.1. y el 2.2., con muchas posibilidades de combinación posibles dependiendo de cada caso.

			Además de señalar lo anterior (grados, presencia o no de discapacidad intelectual, o retraso en el lenguaje) se debe especificar si este diagnóstico de TEA se puede explicar o no por causas de origen genético.

			Entonces, ¿el autismo tiene un origen genético conocido? Esta es una de las preguntas más frecuentes que se suelen hacer los padres: ¿cuál es la causa? ¿Qué es lo que ha provocado el autismo de mi hijo? Hoy en día la ciencia es incapaz de dar una respuesta concreta a esa pregunta, con algunas excepciones.

			El autismo se define por una serie de características, de sintomatología, de conductas y reacciones concretas. Es por ello por lo que en esta definición pueden caber muchas entidades diagnósticas que compartan características pero que tengan un origen muy dispar.

			Por eso, precisamente a muchos profesionales, entre los que me incluyo, les gusta hacer la distinción entre autismos de causa conocida (autismos secundarios), o de causa desconocida (autismos primarios). Y no, no está establecida al revés la distinción: cualquiera podría pensar que si hay una causa conocida constituiría el autismo nuclear, pero la realidad es que es justo al contrario.

			Dentro de los autismos secundarios podemos encontrar dos subgrupos: aquellos en los que hay una alteración genética definida (por ejemplo, un síndrome de Down, una afección en la que la persona tiene un cromosoma extra, el número 21; o un síndrome de Prader-Willi, un trastorno con origen en la falta de aportación paterna del cromosoma 15), y, por otro lado, aquellos en los que no hay una alteración genética, pero que por determinadas circunstancias, como por ejemplo un accidente durante el embarazo, prematuridad, o parto con vuelta de cordón en el bebé, pueden llegar a producir una sintomatología similar a la que está definida en el autismo. Es decir, nos encontramos con diversos individuos que son autistas en su manifestación conductual y en sus dificultades, especialmente aquellas que tienen que ver con la comunicación y la interacción social.

			Una de las primeras personas con las que intervine era un chaval con un trastorno de Steinert. La distrofia miotónica o enfermedad de Steinert es un trastorno de origen genético que cursa con una serie de dificultades a nivel físico y cognitivo. Estas dificultades a nivel cognitivo le llevan a presentar una sintomatología compatible con el autismo, por lo que ese era su diagnóstico secundario. Estaba escolarizado en un centro educativo para personas en el espectro porque a nivel educativo le beneficiaba enormemente este tipo de intervención. Gracias a él aprendí muchísimas cosas que sigo poniendo en práctica, aún hoy en día. Él podría ser un ejemplo de autismo secundario: personas con un trastorno de origen genético identificable que además presentan «conductas de tipo autista». De hecho, así se denomina a este amplio grupo en muchas regiones de Latinoamérica: autismos conductuales.

			Por otro lado, tenemos los autismos primarios, aquellos a los que se presupone un origen genético y en los que es normal a varios miembros de la familia que presenten características similares. Es muy frecuente que los padres y las madres se vean reflejados en el diagnóstico de autismo de su hijo y que posteriormente se sometan a un proceso de valoración concluyendo que uno de ellos, o ambos, también están en el espectro del autismo. Esto no quiere decir que la genética sea la causa única del autismo. Sabemos que ambiente y genes están en continuo contacto.

			Muchos de los casos que me llegan a la consulta los protagonizan madres a las que recientemente han diagnosticado a sus hijos. Durante todo el proceso de la valoración de sus pequeños se dan cuenta de que ellas mismas pasaron por unas circunstancias y dificultades similares (esto, en ocasiones, minimiza la urgencia de la necesidad de diagnóstico, pues ven el desarrollo de sus hijos análogo a como ha sido el suyo). Tras conocer la noticia se empiezan a preguntar por ellas mismas, su vida y todas las dificultades por las que han pasado y siguen pasando. Es muy habitual que estas madres se nieguen a ellas mismas la necesidad de soporte durante la mayor parte de su vida, lo que provoca una suerte de alteraciones, trastornos y enfermedades de todo tipo con las que muchas de ellas acarrean hasta que por fin son diagnosticadas, como a sus hijos, de autismo.

			A lo largo de las últimas décadas ha habido dos principales líneas de investigación sobre el autismo: la búsqueda de factores contaminantes y la búsqueda del origen genético. Ambas están llegando a un callejón sin salida.

			En cuanto a los primeros, se han hecho diversos estudios, desde factores externos como la contaminación ambiental, hasta la edad de embarazo de la madre, pasando por la administración de vacunas. En los dos primeros casos no se han hallado más que correlaciones (no equivalente a causalidad) o riesgos, y los estudios no están exentos de fallas y errores en los diseños experimentales. Respecto a las vacunas, el caso más sonado y que repercute hoy en día como uno de los mitos más difíciles de desterrar sobre el autismo es el de la supuesta relación entre la administración de la vacuna triple vírica y la aparición del autismo. Hablaremos más en profundidad de estos falsos mitos en el capítulo 8. Pero como adelanto, hay que señalar que no hay ningún estudio con validez al respecto de la contaminación y que no existe ninguna prueba médica, ni genética, para detectar el autismo (a no ser que se trate de un autismo secundario, como hemos visto).

			A lo largo de las últimas décadas ha habido dos principales líneas de investigación sobre el autismo: la búsqueda de factores contaminantes y la búsqueda del origen genético. Ambas están llegando a un callejón sin salida.
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			Tipos de autismo dependiendo de su origen.

			Al final, vemos que, a no ser que se trate de un autismo sindrómico (que sí se puede detectar en principio mediante una prueba genética), el diagnóstico del autismo es clínico y con base en la presencia o no de una determinada sintomatología. ¿Es a eso, entonces, a lo que está reducido el autismo? ¿Es una mera descripción de áreas de afectación o hay algo más?

			En realidad, desde que se describió el autismo, basándose en sus dificultades, los criterios clínicos, en lo sustancial, apenas han variado. Si bien en cuanto al diagnóstico o la detección no suponga muchos quebraderos de cabeza (o quizá sí, ver el siguiente capítulo) al final con cada caso diagnosticado sucedía lo mismo: «Bien, ya he detectado dónde están los problemas, pero aparte de saber que se nace autista, ¿qué puedo hacer por esta persona?» o «¿Cómo logro que supere esas dificultades si no sé por qué se están produciendo?».

			La respuesta vino principalmente por parte de la psicología primero y la neuropsicología después. La psiquiatría ya hizo su parte: describió el trastorno y definió los parámetros del diagnóstico. Era el turno ahora de dar explicación a qué provocaban las dificultades en estas personas.

			
		

	
		
			2

			¿ENFERMEDAD, TRASTORNO O CONDICIÓN?

			A lo largo del anterior capítulo hemos visto las distintas etiquetas diagnósticas que existen y han existido a lo largo de las últimas décadas desde la conceptualización del autismo como trastorno a principios del siglo XX.

			Se ha pasado de definir el autismo como una psicopatía infantil causado por un trauma emocional, a trastorno de «probable» origen biológico a considerarlo finalmente (por ahora) un trastorno del neurodesarrollo.
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			El autismo a lo largo de la historia.

			Pero un aspecto que ha permanecido invariable a lo largo de estos años es la definición de la entidad autista como un «trastorno» y, en ocasiones, como una enfermedad. Es decir, siempre se ha considerado una anomalía del desarrollo que cursaba con una serie de problemas o dificultades y comportamientos anómalos que se han descrito a través de la sintomatología que describen los manuales de criterios clínicos.

			¿Es a eso a lo que está reducido el autismo? ¿Es una mera anomalía del desarrollo? Y, si es así, y si supuestamente este hecho se conoce desde hace más de cien años, ¿cómo es que no ha existido nunca un «gran remedio» que permitiera erradicar ese «gran mal»? ¿Cómo puede ser que creamos que el autismo es «tan solo» un problema médico?

			En el caso del autismo, además, siempre se suele juzgar con una doble vara de medir, si se me permite: por un lado, se describe a personas con unas tremendas dificultades para afrontar el día a día en numerosas áreas, pero a la vez —y paradójicamente— se les atribuye muchas veces unas habilidades extraordinarias. Los relatos sobre las capacidades de retención o de memoria son un clásico dentro de la literatura y referencias del autismo. De hecho, el término «islotes de memoria» era comúnmente utilizado al describir a los peques en el espectro.

			Cuando conocí a J., de 12 años, apenas hablaba con su familia y aún menos con extraños. Su conversación era muy limitada y apenas podía mantener la atención cuando alguien le preguntaba. En cambio —y sorprendentemente—, era capaz de retener una cantidad inusitada de información: podía recitarte de principio a fin todos los diálogos de su película favorita, El rey león. Estos conocimientos y habilidades memorísticos, aparentemente inútiles, se denominaban islotes de memoria.

			¿Es a eso a lo que está reducido el autismo? ¿Es una mera anomalía del desarrollo? ¿Cómo puede ser que creamos que el autismo es «tan solo» un problema médico?

			El cine y la televisión están repletos de personajes que presentan esta dualidad: por un lado, autistas con muchísimas dificultades, pero con algunas habilidades extraordinarias; el personaje de Dustin Hoffman en la galardonada película Rain Man o el niño autista no verbal, pero que descifra códigos nucleares en la película protagonizada por Bruce Willis, Mercury Rising, son un par de ejemplos. Por otro lado, tenemos los personajes que representan a genios incomprendidos o con dificultades en interacción social y que son extrañamente torpes o inocentes, como el personaje de Sheldon Cooper en la sitcom The Big Bang Theory o el excelente cirujano autista Shaun Murphy de la serie The Good Doctor.

			Además, de manera continua se señala a personas autistas (o supuestamente autistas) notables que han hecho algunas de las mayores contribuciones en la historia de la humanidad como Isaac Newton o Albert Einstein, por nombrar solo algunos. El halo de estos personajes está lleno de relatos acerca de sus dificultades a nivel social y en la comunicación más espontánea, pero, sin embargo, su trabajo ha sido imprescindible para situar al ser humano donde se encuentra hoy en día.

			Otras personas que han revelado que están dentro del espectro del autismo son personas notables, muchas de ellas en la cima de su profesión, como por ejemplo en el séptimo arte: aquí tenemos la noticia desde hace tiempo del director Tim Burton o los actores Anthony Hopkins o Daryl Hannah, entre muchos otros que revelaron a los medios su condición autista.

			¿Es «real»? ¿Cómo es esto posible?

			Pues en realidad, sí. Y, de hecho, no solo es posible, sino que es una característica —casi exclusiva si concebimos el autismo como un trastorno— de las personas en el espectro.

			En el autismo se da un fenómeno conocido entre los psicólogos evolutivos como «invarianza evolutiva». Esto significa que, al contrario que otra serie de trastornos, algunas áreas de su desarrollo se ven afectadas (a peor) sobre un desarrollo normativo, pero en cambio otras áreas no solo no se ven afectadas, sino que pueden estar desarrolladas por encima de la media de la población. Es por eso por lo que el grupo de clasificación de TGD llevaba a equívocos porque su traducción «real» sería trastorno generalizado «en algunas áreas» del desarrollo.
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			Hollywood está «plagado» de autistas.

			Por poner un punto de comparación, y siempre bajo el prisma clínico y de la sintomatología, podemos diferenciar los trastornos generalizados del desarrollo de otros trastornos como los llamados «graves del desarrollo», donde la afectación se da en todas las áreas, no como en autismo, como acabo de describir.

			Muchas veces este argumento se suele utilizar, desde la ignorancia, para deslegitimar a las personas en el espectro acerca de su diagnóstico.

			Recuerdo que la pareja de una persona diagnosticada de autismo me decía en una de las primeras sesiones que tuvimos: «No me puedo creer que R. sea autista. Es superinteligente, hace unas cosas realmente extraordinarias en su trabajo, cosas que yo no me puedo ni llegar a imaginar». Y continuaba: «Pero no me puedo creer que se le olviden todas las cosas que yo le digo en casa, con la memoria que tiene, me parece imposible». Bien, esto es lo que yo llamo la «paradoja del autismo». Las personas en el espectro son capaces de hacer cosas extraordinarias: desde memorizar películas, incluso libros enteros, realizar operaciones matemáticas solo al alcance de unos pocos, o tener oído absoluto (ver a continuación), pero, en cambio, son extrañamente torpes para algunas cosas para las que las personas no autistas no tienen ningún problema, como recordar hacer la cama, hacer una llamada telefónica para pedir una cita médica o saber qué se tiene que decir en una reunión informal. Esta discrepancia, esta paradoja, lejos de deslegitimar el diagnóstico de autismo, define una de las facetas más características e idiosincrásicas del autismo, la paradoja autista.

			Veamos otro ejemplo.

			J. es una persona en el espectro con el que he trabajado durante mucho tiempo y he visto su evolución y devenir a lo largo de las distintas etapas: la infancia, la adolescencia y la transición a la vida adulta. J. tiene una capacidad extraordinaria para la música: entre otras habilidades musicales, posee oído absoluto. El oído absoluto (perfect pitch, en inglés) explicado de manera muy resumida es la capacidad de reconocer cualquier nota o acorde musical sin ver el instrumento ni la posición de las manos del músico al ejecutar la nota. Sin duda, cualquier persona es consciente de la ventaja que supone si te dedicas al ámbito de la música. J. quiere ser director de orquesta y está estudiando para ello. La parte teórica no supone ningún problema, pero a la hora de interactuar con otros músicos, J. tiene unas dificultades notables: «No entiendo a los demás, no sé por qué hacen determinadas cosas. Al ser así me veo incapaz de comunicarme con ellos más allá de lo técnico. Si no me dicen cuándo están cansados, por ejemplo, soy incapaz de detectarlo. Emocionalmente hablan en un idioma que no conozco».

			J. tiene unas habilidades extraordinarias, sin duda, pero también muchas dificultades, y en algunas áreas para las que las personas no autistas hemos nacido con una especie de «manual de instrucciones interno» que nadie nos ha enseñado. Pero si obviamos esta parte, está claro que las habilidades musicales de J. lo hacen sobresalir sobre el resto de los compañeros.

			Para otras personas en espectro, especialmente aquellas que han abrazado su condición (con todo lo bueno y todo lo malo que conlleva), y que han logrado acomodar el entorno a sus necesidades, estas dificultades parecen mínimas, y es la parte sobresaliente y extraordinaria de su forma de ser la que los demás observan e incluso admiran y envidian.

			Entonces, y conociendo esto, ¿cómo podríamos seguir afirmando de manera tajante que el autismo es tan solo un problema del desarrollo, una «rémora» del ser humano?

			La respuesta la conocemos desde hace mucho tiempo, y es que el autismo, como no podía ser de otra forma, es mucho más allá que la problemática y la casuística que lo rodea, pero en ocasiones es tal la expresión de estas dificultades que es difícil ver más allá y más cuando desde diversos ámbitos de la intervención tratan de convencernos de que el autismo es un mero problema conductual, y que como tal debe resolverse. Pero ni mucho menos podemos (ni debemos) reducir el autismo a eso.

			Durante la segunda mitad del siglo pasado la psiquiatría se encargó de etiquetar el autismo, describir su singular expresión en la cognición y la conducta, pero no nos otorgó más respuestas: no sabíamos de dónde surgía y, mucho más importante, por qué sucedían esas cosas tan idiosincrásicas del autismo:

			
					¿Por qué mi hijo no habla? Si ya decía algunas palabras, ¿por qué dejó de decirlas?

					¿Por qué no me mira a los ojos, como los demás niños?

					¿Por qué no señala y se limita a cogerme del brazo y llevarme hacia lo que desea?

					¿Por qué se muestra tan reacio a los cambios o a las cosas nuevas?

					¿Por qué no juega con los juguetes y se limita a tirarlos, alinearlos o amontonarlos?

			

			Los profesionales entonces se limitaban a decir que, efectivamente, esas conductas son propias de los niños y las personas autistas, pero apenas nos ofrecían explicación del porqué, más allá de que era «debido a su trastorno».

			La búsqueda de esas respuestas es la que ha logrado los mayores avances en el conocimiento y el tratamiento del autismo de las últimas décadas. Porque solo conociendo cómo realmente «funciona algo», podremos llegar a entenderlo y, por lo tanto, ayudar.

			Al igual que en la creación de diversas subcategorías del autismo para mejorar en la intervención en función de las características personales de cada individuo, numerosos profesionales de la psicología se empiezan a preguntar el porqué: ya sabemos qué sucede, su manifestación en la conducta, pero teníamos que conocer por qué para poder intervenir de manera correcta y, si me permitís, respetuosa.

			No es el objetivo de este libro hacer una descripción exhaustiva de todos los estudios que han logrado situar al autismo más allá de los criterios clínicos y por lo tanto darnos una visión más amplia y realista —por no decir más humana y respetuosa— del autismo, pero sí creo que debo al menos nombraros alguna de las aportaciones más importantes. En este sentido, podéis consultar mi libro Guía Autista: Consejos para sobrevivir en el loco mundo de los neurotípicos (Lulu, 2021). El término «neurotípico» se refiere a la persona que se ajusta a los patrones neurológicos típicos o estándar de la sociedad.

			Creo que la figura de Uta Frith cobra especial relevancia no solo por sus propias contribuciones, sino porque su trabajo ha inspirado los estudios de otros grandes profesionales del campo del autismo, como Simon Baron-Cohen, Peter Vermeulen o un servidor. Sus modelos explicativos no solo constituyen una gran pieza angular para entender el distintivo sistema de procesamiento cognitivo de las personas en el espectro, sino que además prácticamente todas las demás teorías explicativas del autismo derivan de sus estudios.

			Uno de los aspectos que hacen que los trabajos de Frith tengan una enorme validez es que, además de comprender los «fallos conductuales», los síntomas de las personas en el espectro, siempre buscó una explicación última más allá de lo observable a primera vista. El hallazgo de procesos únicos a nivel neuropsicológico que se dan en las personas en el espectro constituye los mayores avances en el campo del autismo en los últimos años, además de cimentar el concepto de «condición» en contraposición a «trastorno».

			Entre otros postulados, Frith desarrolló la teoría de la coherencia central débil (más tarde renombrada como preferencia por el detalle), que explica la dificultad de las personas en el espectro por captar el todo en determinadas circunstancias y en cambio su preferencia a percibir el detalle por encima del conjunto. Por otra parte, y junto con el nombrado anteriormente Baron-Cohen, Frith ha investigado y desarrollado el concepto de teoría de la mente en relación con el autismo. Esta teoría se refiere a la capacidad de comprender y atribuir estados mentales a otras personas, como creencias, deseos e intenciones. Frith ha explorado cómo la falta —de uso— de la teoría de la mente puede afectar las habilidades sociales y de comunicación de las personas autistas.

			Pero, en definitiva, como comento, la importancia de Frith se basa principalmente en abrir un camino de investigación respetuosa para con las personas en el espectro al atribuir a estas un «sistema de procesamiento diferencial» y no «anómalo» o «defectuoso», como se venía planteando desde la definición de autismo como trastorno mental.

			Otros autores han seguido la estela de Frith abordando la explicación del autismo desde esta perspectiva de sistema cognitivo diferencial. Peter Vermeulen o Bill Nason son tan solo algunos de ellos.

			Gracias al desarrollo de las teorías explicativas del autismo, a lo largo de las últimas décadas, sabemos que las personas autistas (todas las personas autistas, sin excepción) tienen un sistema cognitivo, una mente, que procesa la información de una forma particular: a veces muy parecida a la del resto de las personas no autistas, pero otras veces de forma diametralmente opuesta.

			Otro autor que no puedo dejar de nombrar es mi querido Theo Peeters, que lamentablemente falleció hace algunos años. Peeters fue el primer profesional que habló de «condición» autista, en lugar de «trastorno», y definió una de las áreas más importantes a la hora de comprender cómo funciona el cerebro de una persona en el espectro (y por qué se dan la mayoría de las dificultades en la interacción con el entorno): el área simbólica. Veremos su importancia en el capítulo 4.

			Pero no solo es importante conocer la implicación del área simbólica: el área mentalista (la nombrada Teoría de la Mente), el procesamiento secuencial o monotropismo, el pensamiento dicotómico, o la hipo- e hiperreactividad son aspectos fundamentales, por no decir imprescindibles, para comprender cómo funciona el cerebro de una persona autista.

			Si queréis conocer más en profundidad estos procesos, os recomiendo la lectura de mi libro que ya he mencionado, publicado en 2021: Guía Autista: Consejos para sobrevivir en el loco mundo de los neurotípicos. También podéis encontrar mucha información a este respecto en mi canal de YouTube.
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			Escanead el código para acceder al canal de YouTube.

			Ya hemos visto a qué obedece ese cambio de nomenclatura del autismo: de trastorno, asociado a patología, pasamos a condición, que refleja un sistema cognitivo perceptual distinto, no necesariamente anómalo. ¿Y qué es la neurodivergencia, término tan comúnmente asociado al autismo en los últimos años?

			De manera continua se señala a personas autistas (o supuestamente autistas) notables que han hecho algunas de las mayores contribuciones en la historia de la humanidad como Isaac Newton o Albert Einstein, por nombrar solo algunos.

			Muchas personas atribuyen la creación de este término a la socióloga y activista australiana Judy Singer (1998). Para Singer, la neurodiversidad debe entenderse como un movimiento de justicia social. De acuerdo con Singer, las personas con autismo, TDAH o dislexia no deben verse como personas con trastornos. En cambio, señala que estos supuestos trastornos son variaciones normales y valiosas del cerebro humano: «En lugar de pensar que las personas con autismo o TDAH necesitan ser “arregladas”, nos enfocamos en las cosas en las que son buenas y las ayudamos con las cosas en las que están trabajando». En definitiva, según Singer, el deterioro que está inevitablemente asociado a estas personas, con estos trastornos, en realidad se encuentra en el entorno, y no en el individuo.
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			Judy Singer.

			Otras personas atribuyen la creación del término neurodivergencia al activista autista Jim Sinclair. Sinclair es una persona en el espectro del autismo que en 1992, y junto a Kathy Lissner-Grant y Donna Williams, fundó la ANI (Autism Network International), la primera organización online de personas autistas, que comenzó distribuyendo por correo postal su boletín Nuestra Voz en noviembre de 1992.

			Muchas de las familias que tienen un hijo u otro familiar con un diagnóstico de autismo (por lo general, de una gravedad considerable desde un punto de vista de la clasificación diagnóstica) suelen intentar desacreditar a Sinclair —y a otros activistas autistas— con el argumento de que sus familiares «sí que tienen dificultades de verdad, como la dificultad del acceso al lenguaje». Cabe señalar que Sinclair no comenzó a hablar hasta los 12 años de edad. Algo extremadamente fuera de lo común en un desarrollo «típico».
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			Jim Sinclair.

			Esta disparidad de opiniones y enfrentamientos sobre lo que «de verdad es el autismo» es lamentablemente muy frecuente desde que los activistas autistas alzaron su voz y exigieron su derecho a hablar en primera persona. Por lo general los retos que ven las familias son muy diferentes a los que ven en las personas autistas que ven defender sus derechos en redes sociales, por ejemplo.

			Este es un problema de difícil solución si solo vemos el autismo como un conjunto de dificultades: sus síntomas. Evidentemente, parecen más graves los retos de un peque que no tiene lenguaje oral ni control de esfínteres y discapacidad intelectual que los de un adulto que tiene dificultad en encontrar o mantener un trabajo, o una pareja, o que lidia con la ansiedad.

			Pero por un lado hay que señalar que a cada etapa del desarrollo se plantean unos retos distintos. Ni más ni menos duros: distintos. Por otro lado, la mayoría de las personas autistas adultas han pasado por retos similares —si no idénticos— a los que están pasando los hijos de esos padres que no se ven identificados por las vivencias y los relatos de las personas autistas adultas. Y por último y no menos importante, lo que las familias ven en esos autistas adultos es solo la fachada de lo que estos muestran públicamente. Como suele decirse, la procesión va por dentro. Como hablaré en el siguiente capítulo, rara vez el autismo adulto viene solo. En la mayoría de las ocasiones está acompañado por ansiedad, depresión, trastornos obsesivos compulsivos, trastornos traumáticos y cada vez más trastornos de la conducta alimentaria y suicidio.

			Por otro lado —y entiendo que esta es una visión más complicada, pues se realiza bajo el prisma de un profesional con muchos años de experiencia y habiendo visto a centenares de personas en el espectro—, cuando yo miro a peques y adultos apenas veo diferencias, porque me permito ir más allá de los síntomas, los diferentes retos de cada uno, y veo esos procesos neuropsicológicos que son los que en realidad definen la naturaleza autista. Y en todas las personas autistas, independientemente de la edad o el género, son básicamente idénticos.

			Esto es algo que muchas veces es fundamental e imprescindible en el campo del diagnóstico. Recuerdo que durante una de mis formaciones sobre diagnóstico diferencial —en esta ocasión para profesionales de una asociación de autismo de Galicia, ASPERGA, Asociación Galega de Asperger—, una psicóloga me realizó una interesante y aguda pregunta sobre diagnóstico, que era imposible de resolver si atendemos solo a la sintomatología clínica. Ni que decir tiene que esta prometedora profesional, Hilda Henriquez, está trabajando en nuestro equipo.

			A lo largo de estos primeros capítulos os habréis dado cuenta de que escribo «persona autista» o «persona en el espectro», en vez de «persona con autismo».

			Muchas veces el lenguaje es más importante de lo que parece. Hablar de una persona con autismo pone el énfasis en la persona antes que en la condición, lo que refleja la idea de que el autismo es solo una parte de la identidad de la persona. Por otro lado, persona autista enfatiza la identidad autista de la persona, reconociendo el autismo como una parte integral de quiénes son.

			Por lo general son las familias de las personas en el espectro, profesionales clínicos y sanitarios quienes creen que la etiqueta tiene una connotación patológica (lo que revela su falta de actualización, todo sea dicho) y diversos agentes educativos suelen usar mayoritariamente la expresión «con autismo». En cambio, personas en el espectro que hablan en primera persona suelen referirse a sí mismas como «autistas» y lo hacen para enfatizar el aspecto central de la identidad autista y para fomentar un mayor entendimiento y aceptación del autismo como una parte integral de quiénes son. Aunque ambos términos ofrecen maneras respetuosas de referirse a las personas, y la preferencia puede variar según la persona individual y la comunidad, en mi experiencia, el referirse a una persona con autismo puede resultar una rémora para la aceptación del diagnóstico. Porque «si mi hijo tiene autismo, ¿qué pasaría si pudiera quitárselo?».

			Esto que leído en este contexto pudiera parecer una barbaridad es una pregunta recurrente que recibo en la consulta: «Daniel, entonces, ¿mi hijo siempre tendrá autismo? ¿No hay forma de revertirlo? ¿Quizá en el futuro?».

			Jim Sinclair (2014) escribió lo siguiente: «Los padres frecuentemente reportan que el enterarse de que su hijo es autista ha sido la experiencia más traumática que les ha ocurrido. Las personas no autistas ven el autismo como una gran tragedia, y los padres experimentan una decepción y tristeza continuas, durante todas las etapas del ciclo de vida del niño y de la familia. Pero esta tristeza no surge del autismo mismo. Es un duelo sobre la pérdida del niño normal que los padres deseaban y esperaban tener. Las actitudes y expectativas de los padres, y las discrepancias entre lo que los padres esperan de los niños a una cierta edad y el desarrollo real de su propio hijo causan más estrés y angustia que las complejidades prácticas de la vida con una persona autista. [...] Continuar enfocándose en el autismo del niño como una fuente de tristeza es dañino tanto para los padres como para el hijo, y evita el desarrollo de una relación auténtica y de aceptación entre ellos. Por su propio bien, y por el bien de sus hijos, yo aliento a los padres a cambiar radicalmente su percepción de lo que significa el autismo».

			No obstante, la responsabilidad de cómo se perciba este diagnóstico por parte de la familia y de las posteriores repercusiones depende del profesional que comunique el mismo y este es sin duda un momento crucial, del que hablaré en el siguiente capítulo.

			Para muchos autores, el autismo es un sistema de procesamiento único que en muchas ocasiones es muy similar al «no autista» y en otras es totalmente distinto.

			Recuerdo que, en mis primeros días como director del centro de autismo de Badajoz, y en una de mis numerosas rondas de «observación», me di cuenta de algo que ahora puede parecer evidente: estábamos aplicando el mismo sistema de intervención, el programa TEACCH (ver más adelante en este libro), en chavales de edades, niveles intelectuales y retos muy muy distintos. ¿Por qué? Bueno, pues porque todos ellos tenían un diagnóstico de autismo, ¡es evidente! Pero lo que no parece tan evidente es que si una metodología tiene éxito cuando hay supuestamente tantas diferencias es porque en realidad hay más cosas comunes, muchas más, que en realidad son las que definen la condición. Y con frecuencia nos olvidamos de ello.

			Los síntomas pueden ser distintos, pero esos procesos que subyacen a eso «que vemos» son siempre los mismos en todas las personas en el espectro.

			Es por ello por lo que soy muy contrario a la corriente imperante de insistir en que «hay muchos autismos», esa que señala que si conoces a una persona autista «solo conoces a esa persona autista». Creo que es un gran error. Ese planteamiento, en mi opinión, solo conduce a la segregación entre distintos autistas en función de sus retos y perpetúa esos enfrentamientos que nos quitan el foco en lo importante.

			Por supuesto que hay distintos autismos —o, más bien, manifestaciones del autismo—, al igual que hay diferentes personas. Pero de un modo similar a señalar que todos somos humanos, todas las personas autistas, independientemente de sus retos, tienen el mismo sistema de procesamiento, con mayor o menor intensidad en esos procesos diferenciales.

		

	
		
			3

			EL PROCESO DE DIAGNÓSTICO DE AUTISMO

			A no ser que haya sospechas de que se trate de un autismo secundario (cromosómico, o conductual) que puede detectarse y por tanto diagnosticarse mediante una prueba genética, no hay forma médica alguna para diagnosticar el autismo.

			Esto quiere decir que la única forma de hacerlo es mediante un diagnóstico clínico, que se basa principalmente en la observación.

			Si nos paramos a pensar un segundo, en realidad, esta es una buena noticia: de ser algo realmente «grave», una «enfermedad», el diagnóstico probablemente sería mucho más sencillo.

			Al no ser una afección en sí misma, el diagnosticar autismo es un proceso muy complejo que requiere principalmente de tres cosas:

			
					Observación concienzuda.

					Aplicación de pruebas neuropsicológicas.

					Un ojo clínico experimentado y crítico.

			

			Aunque afortunadamente el desarrollo de pruebas de evaluación (popularmente conocidas como «test») ha mejorado con el paso de las décadas —construyendo medidas cada vez más fiables y objetivas—, la mayor parte del peso del diagnóstico de autismo depende de la persona o personas que están llevando a cabo el proceso; esto es, de su formación y experiencia.

			Amaia Hervás, conocida profesional en el campo del autismo con la que coincido en muchos aspectos —aunque difiera en otros—, señaló algo con lo que estoy completamente de acuerdo en el marco de la reunión de AETAPI1en el año 2022: «Un profesional que se dedique al ámbito del diagnóstico en autismo debe ser experto en neurodesarrollo y en psicopatología». Y así es.

			Para empezar, el diagnóstico de autismo —especialmente en edades tempranas— se sustenta en identificar desarrollos anómalos, irregulares o atípicos en la evolución del individuo. Bien, ni que decir tiene que entonces es básico conocer el desarrollo normativo para saber cuándo existe o no una desviación del mismo, ¿verdad? Esto viene a significar que el profesional de diagnóstico debe conocer y dominar todos los hitos evolutivos esperados en el ser humano en cada etapa del desarrollo. Y no son pocas etapas o pocos conocimientos los que deben adquirirse: desde las primeras etapas más funcionales o motoras (edad de control cefálico, edad esperada para sedestación o bipedestación) a otras etapas más cognitivas como el uso de miradas compartidas o la aparición de primeras protopalabras, hasta etapas posteriores con usos del lenguaje más complejos, por ejemplo.

			Estas primeras etapas del desarrollo, que se extienden hasta los 12 años de edad aproximadamente, están llenas de horquillas de edad de aparición de los distintos hitos evolutivos del ser humano, de esos «meses esperados» de aparición y desarrollo de distintas características o habilidades de los niños. Es por ello por lo que los pediatras constituyen el primer bastión de alarma y vigilancia en la aparición de un posible trastorno del desarrollo o, en concreto, un autismo.
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			Cuestionario de screening o de cribado de autismo (lo tenéis en www.danielmillanlopez.com).

			A lo largo de mi carrera profesional, he desarrollado diversos mecanismos de detección para estos profesionales, con el objetivo de que estuvieran atentos a estos posibles desvíos o falta de aparición de diversos hitos evolutivos del autismo. Alguno de ellos fueron la adaptación del cuestionario M-CHAT de Baron-Cohen a la población española que realicé en colaboración con personal de neuropediatría del hospital materno infantil de Badajoz.

			 

			Esta y otras herramientas de cribado son usadas por los profesionales de pediatría y atención primaria ante una primera sospecha de desarrollo atípico de los pequeños, que podría indicar un trastorno del neurodesarrollo, entre los que se encuentra clasificado el autismo, tal y como vimos en el primer capítulo.

			Entonces, ¿a partir de qué edad podemos detectar un posible caso de autismo? Esta es una de las preguntas más frecuentes que suelen hacerme las familias.

			Bien, es una pregunta más difícil de responder de lo que pueda parecer en principio. Todo depende fundamentalmente del desarrollo del peque que estemos evaluando y del tipo de posible desarrollo de autismo.

			Hay esencialmente tres posibles desarrollos evolutivos autistas, y cada uno de ellos tiene establecida una edad de posibilidad de detección, o de diagnóstico.

			
					Una primera posibilidad de desarrollo autista es aquella en la que hay una evaluación normativa, sin aparentes señales de alarma de retraso del neurodesarrollo, pero que, aproximadamente entre los 18 y los 24 meses, sufre una desviación del mismo. Esta desviación supone la pérdida de habilidades adquiridas, como el uso de la mirada, la sonrisa social o el contacto ocular.															
					Por lo general este desarrollo suele corresponder a lo que antes se denominaba autismo de Kanner, hoy en día autismo nivel 3.

				

					Otra posibilidad es que se dé un desarrollo normativo y que no sea hasta más tarde, en torno a los 4 años, cuando se empiecen a observar algunas dificultades que tienen que ver con interacciones sociales más complejas. Esta horquilla se puede extender hasta los 12 años aproximadamente.

			

			Este tipo de casos de autismo suelen ser pequeños diagnosticados con autismo nivel 1, o la antigua etiqueta diagnóstica de síndrome o trastorno de Asperger.

			
					 

					 

					Y finalmente tenemos otra serie de casos más heterogéneos en cuanto a la aparición de dificultades. No se revelan a edades tan tempranas como los casos descritos en el número 1, y que incluso pueden ser más tardíos que los casos señalados en el número 2.

			

			 

			Los casos correspondientes al número 1 suelen ser los más sencillos de diagnosticar y, de hecho, no suele ser necesario una evaluación exhaustiva como en el caso de los adultos, como veremos más adelante.

			¿Y cómo realizamos una evaluación de autismo? ¿En qué consiste esta?

			En una evaluación de autismo digamos básica, en la que el objetivo es comprobar si la persona cumple los criterios clínicos marcados por los manuales de diagnóstico para el autismo, debería comprender como mínimo los tres instrumentos estandarizados internacionalmente para diagnosticar TEA, a saber:

			
					Entrevista para padres ADI-R.

					Escala observacional ADOS-2.

					Cuestionarios SCQ.

			

			Y, ojo, estos instrumentos hay que aplicarlos, pero no deberían ser nunca usados como medida única para establecer el diagnóstico del autismo. Es el ojo clínico de los profesionales el que debe tener la última palabra a la hora de establecer el mismo.

			Dicho de otro modo, estas pruebas son instrumentos de diagnóstico, pero no pueden diagnosticar por sí solas. Deben usarse por los profesionales como herramientas para establecer su juicio clínico, y no al revés. Por lo general se debe buscar la correspondencia entre la hipótesis clínica del profesional y los resultados de las pruebas.

			Aunque esto no siempre va de la mano. De nuevo Amaia Hervás señala lo siguiente: «En ocasiones el ADI-R y el ADOS-2 nos señalan que la persona evaluada no cumple los criterios para ser diagnosticada de autismo. Pero si nosotros vemos evidencia con nuestro ojo clínico, no deberíamos dejarnos llevar por los resultados de estas pruebas» (Congreso AETAPI, Madrid, 2023). Es algo en lo que coincido plenamente. Estos instrumentos de medida no son, ni mucho menos, infalibles. No son pocas las ocasiones, en especial con determinados casos, en las que no podemos fiarnos al cien por cien de los resultados de las mismas.

			Al final, el peso del diagnóstico debe recaer en la pericia, la experiencia y el ojo clínico de los profesionales que están evaluando a la persona. Pero cuidado, esto no significa que se deba diagnosticar «por mera intuición», como quien dice.

			Ni siquiera el profesional más experimentado se atrevería a diagnosticar autismo a ojo. No sin al menos una mínima evaluación y aplicación de pruebas estandarizadas. Desconfiad de esos diagnósticos exprés que no tienen ningún tipo de garantía. Una cosa es lanzar una hipótesis diagnóstica y otra sentenciar tajantemente un diagnóstico tras solo unos minutos observando a la persona y hablando con los familiares.

			Sin embargo, no son pocas las ocasiones en las que nada más ver a una persona se dispara ese «radar autista», que profesionales que llevamos vistas a muchas, muchísimas personas en el espectro parece que llevemos incorporado: esa deformación profesional inevitablemente está ahí, sin duda, queramos o no. Pero ni mucho menos podemos fiarnos al cien por cien de esa intuición. ¿Que no pocas veces parece corresponderse esta impresión inicial al resultado final de la evaluación? Por supuesto. Pero también se dan los casos en los que esa primera sospecha da lugar a otra hipótesis e incluso a un diagnóstico bien distinto con el paso de las sesiones de evaluación, la conversación con la persona y la aplicación de las pruebas.

			Al final, el peso del diagnóstico debe recaer en la pericia, experiencia y ojo clínico de los profesionales que están evaluando a la persona. Pero cuidado, esto no significa que se deba diagnosticar «por mera intuición», como quien dice.

			Recuerdo un caso que estuve evaluando junto con Cristina Galván, una excepcional psicóloga sanitaria de mi equipo. Nuestra hipótesis inicial era de un autismo, en este caso en una mujer adulta. A las pocas sesiones, y a tenor de los resultados de las pruebas, un posible diagnóstico de altas capacidades (AACC) apareció en el horizonte. Sesiones después pareció consolidarse la hipótesis inicial... para cambiar de nuevo debido al análisis de conversaciones y aplicación de pruebas con la examinada. Con esto quiero decir que el diagnóstico es muy complejo y se requiere tiempo, porque no es extraña la tentación de dejarse llevar por una impresión inicial precipitada que puede suponer un error fatal.

			En autismo no ha lugar a diagnósticos exprés. Es más, cuando iniciamos un proceso de evaluación no debería establecerse una finalización en un plazo determinado. Cada proceso debería llevar el tiempo que necesite.

			La cosa se complica especialmente a partir de los 12 años. Si un chaval ha conseguido pasar más o menos desapercibido hasta esa edad, puede ser debido a varios factores:

			
					La sintomatología clínica (las dificultades) son menos visibles.

					La persona desarrolla una serie de mecanismos para compensar sus dificultades.

					Una combinación de los factores anteriores.

			

			Independientemente de las razones, al final el diagnóstico puede llegar de forma tardía, si es que llega.

			Por otro lado, debo señalar para ser riguroso que la sintomatología que se debe observar y los criterios clínicos que se deben cumplir para diagnosticar autismo son tremendamente comunes en una serie nada desdeñable de distintos diagnósticos. Y la lista de estos otros posibles diagnósticos aumenta a medida que la persona crece.

			De hecho, siempre comento que de los 6 a los 12 años es la horquilla de edad «mágica para el diagnóstico», por dos motivos principalmente:

			
					Hasta los 6-7 años muchos de los procesos mentales que conforman la cognición humana y que se encuentran, digamos, alterados, en autismo no se han conformado aún. De modo que antes de esas edades es difícil poder dar un diagnóstico cerrado de autismo: no sabemos si ese pequeño aún no tiene desarrollados esos procesos o es que no los va a tener debido a su condición autista (más adelante en este libro entraremos en alguno de ellos).

					Y, por otro lado, a partir de los 12 años, la aparición de otra serie de trastornos que pueden confundirse con el autismo aumenta exponencialmente: trastorno de personalidad, por poner solo un ejemplo, pero hay más.

			

			Es por ello por lo que, a partir de estas edades, si se realiza un diagnóstico por sospecha de autismo, se debe evaluar de manera diferencial, contemplando todas las posibles causas de esa sintomatología observada. Esto es lo que se llama un diagnóstico complejo o diferencial.

			Un diagnóstico «solo» de autismo puede en principio realizarse en un período corto de tiempo. Un diagnóstico diferencial puede extenderse tanto como de complejo sea el caso. Por lo general, a más edad, es más complicado dado que hay que analizar el presente, pero también el pasado de esa persona en diversas áreas.

			En los procesos de diagnóstico debemos tener en cuenta y advertir a las personas evaluadas y/o a sus familiares de una serie de aspectos y circunstancias. Todos estos aspectos que voy a señalar también se pueden aplicar a los diagnósticos de «solo autismo».

			Para empezar, ningún diagnóstico clínico es cien por cien fiable. Al fin y al cabo, depende de la interpretación de lo que ve y analiza una persona, y esto comprende una serie de sesgos personales y profesionales de todo tipo. El diagnóstico clínico no es como un análisis de sangre donde quieras o no quieras los resultados son los que son, aunque de estos se puedan derivar interpretaciones, el resultado sí se supone cien por cien objetivo.

			En este sentido, además, para que una evaluación sea considerada válida tiene que existir colaboración y predisposición de la persona evaluada. De no ser así, no tiene sentido siquiera iniciarla. No se puede evaluar de manera clínica a una persona que no se presta a ello. Al menos no si se quiere ser riguroso.

			En el caso de los adultos, esta colaboración se presupone, y las complicaciones en estos casos no suelen venir de ahí. En el caso de los pequeños, los evaluadores deben desarrollar ciertas estrategias para conseguir la colaboración de estos. Muchas veces hay que hacer una inversión de tiempo para que los pequeños se sientan cómodos antes de poder aplicar las pruebas en sí. También hay que tener en cuenta otra serie de aspectos como los tiempos de descanso y otros factores.

			En el caso de adultos, como digo, por lo general hay predisposición, pero también es frecuente encontrar reticencias a la hora de contar o explicar según qué cosas, algo, por otro lado, comprensible. Hay ciertos aspectos de la evaluación que comienzan a fluir cuando se ha establecido una buena relación entre la persona evaluada y sus evaluadores, y esto no se debe forzar, y en principio hay que facilitar que la persona marque sus propios tiempos.

			Pero es importante señalar que las personas que realizamos diagnósticos tenemos nuestras herramientas para obtener información, pero esto no significa que seamos adivinos. Y necesitamos que la persona «nos cuente». Porque ese es el grueso, la parte más importante de la evaluación. Sí, hay que realizar pruebas, test y cuestionarios para evaluar funciones neuropsicológicas y otra serie de aspectos de la cognición humana, pero si la persona lo hace con desgana, o sin prestar atención, o sin esforzarse lo más mínimo, todo ello no sirve de nada. Y tiene aún menos validez si le preguntas sobre aspectos concretos de su vida y esta omite información. Y es en el análisis de esta información donde suele estar la clave de la evaluación. Pero, en ocasiones, ni contando con las mejores condiciones de evaluación y la mayor predisposición de la persona evaluada podemos llegar a una conclusión.

			En el año 2022 evalué muchos casos, pero dos de ellos fueron especialmente extensos. Estoy hablando de más de seis meses de evaluación, a razón de una sesión de hora o dos horas por semana. En uno de los casos, fue imposible llegar a una conclusión clínica. No hubo diagnóstico. Pese a que se realizó una valoración a nivel neuropsicológico profunda, entrevistas múltiples a familiares y cotejo de datos y diversas pruebas, no se cumplían criterios clínicos correspondientes a ninguna etiqueta diagnóstica, ni de autismo, ni de otro tipo. Algo había, pero no se pudo concretar el qué.

			Esta circunstancia, que normalmente es excepcional, es factible cuando se hace una evaluación. No en vano también puede suceder en evaluaciones de tipo médico sobre determinadas sintomatologías, donde no se logra hallar el «porqué» de estos. Insisto en que es algo que es raro si la evaluación es diferencial y hay colaboración de todas las personas implicadas en esta, pero no es ni mucho menos imposible que suceda.

			En general, como digo, deberíamos poder tomar el tiempo que fuera necesario para realizar una evaluación clínica. Pero sabemos que no siempre es así. En determinados contextos o lugares disponen de un tiempo y unos recursos limitados que no permiten extender la exploración. De todos modos, si la metodología es correcta y el personal está formado y tiene experiencia, se debería llegar a una conclusión clínica en la mayoría de los casos y poder así llegar a un diagnóstico.

			Patricia Peña —otra de las maravillosas profesionales de mi equipo— hace un análisis ultraprofundo de funciones neuropsicológicas en cada proceso de diagnóstico (de hecho, en este sentido, no creo haber visto análisis tan detallados de ningún otro profesional), pero sabe perfectamente que es la parte cualitativa —lo que cuenta la persona evaluada— la que es más importante y determinante para el proceso, y no tanto el resultado meramente numérico de las pruebas.

			El momento de la devolución o comunicación del diagnóstico es un momento clave, y me consta que normalmente no se le suele dar la importancia que debería. Cómo se comunica la noticia del diagnóstico de autismo es fundamental tanto para la persona que lo recibe como para su entorno.

			La comunicación del diagnóstico es un momento de muchísima intensidad, independientemente de si este se recibe bien o mal: si es un alivio conocer que la persona está en el espectro o si esta noticia cae como un jarro de agua fría sobre la persona o sus familiares.

			Me llamaron para decirme que después de dos meses de espera ya tenían mi informe de diagnóstico. Después de dos meses de ansiedad extrema fui a recogerlo y allí no me atendió nadie, ni me explicaron nada más allá de lo que estaba escrito, que no era mucho.

			M., 42 años

			Como digo, no se le suele dar la importancia ni conceder el tiempo suficiente para poder asimilar la información y poder hacer las preguntas necesarias para poder entender ese conjunto de galimatías técnico que es un informe de diagnóstico. Por lo general apenas es una sesión de una hora la que se suele dedicar, con suerte, a este momento tan crucial.

			Pero aún puede ser peor: en otras ocasiones esta devolución no se hace siquiera en persona. He contemplado auténticas barbaridades, como enviar el informe por correo electrónico sin posibilidad de reunirse con la persona que ha hecho la evaluación para poder explicar lo que allí se describe, o dejar el informe en un sobre cerrado en recepción. Y búscate la vida. Ni que decir tiene que estas actuaciones que parecen extremas —pero son más frecuentes de lo que parece— son denunciables, ya que atentan contra el código deontológico de todo profesional de la salud, y aún más contra la propia moralidad y humanidad.

			Me dijeron que mi hijo tenía autismo, y mucho. No sé si se puede tener mucho o poco autismo, la verdad. Pero me impactó que me dijera que no iba a poder hacer vida independiente, vamos, que sería como un mueble. Que fuese mirando en tener otro hijo, que no iba a sacar nada de este.

			C., 32 años

			Al final es un momento de gran responsabilidad. Este momento marcará la vida de la persona autista y de su entorno más cercano, como poco.

			Cómo se comunica la noticia del diagnóstico de autismo es fundamental tanto para la persona que lo recibe como para su entorno, y no se le suele dar la importancia que debería.

			En mi experiencia, la visión que tenga el profesional de lo que es el autismo y cómo comunica el resultado de la evaluación a la persona o a las familias es la que determinará en mayor medida su devenir. Simple y llanamente. Y aquí tenemos dos vertientes que son muy distintas en cuanto al impacto y la posterior evaluación posdiagnóstico.

			
					Si la devolución del diagnóstico se hace desde el modelo psiquiátrico, que entiende el diagnóstico como un trastorno, como una desviación anómala del desarrollo humano, esta devolución, esta comunicación del diagnóstico se convertirá en un diagnóstico patológico, muy parecido a cuando se comunica una enfermedad irreversible.					
					Este hará énfasis en los déficits, los síntomas, los puntos débiles y, en definitiva, todo lo que la persona hace mal o no puede hacer.

					Se hablará de persona/niño con autismo. Con énfasis en el «con», dado que ese autismo se ve como algo anómalo en su conjunto, como una carga para la persona y sus familiares. Algo que se debe «remediar».

					Se hablará también de la necesidad urgente de ir a terapia, para compensar ese retroceso, esa anomalía.

					Con este panorama, es normal que las familias sufran un shock terrible. En muchos casos se habla del «duelo por el hijo autista» que cursa con unos tiempos de recuperación que pueden llegar a eternizarse o a no superarse nunca. Y no podemos culpar a las familias por ello.

					El psicólogo me dijo que mi hijo tenía autismo severo. Yo no entendí muy bien, pero me dijo que jamás hablaría y que jamás me querría como haría un niño normal. Me destrozó del todo.

					M., 37 años

					En mi caso el psiquiatra me explicó que mi hijo tenía autismo y que jamás jugaría conmigo y que no me miraría a los ojos, ni mostraría interés alguno en mí. Por mucho que ahora me duela admitirlo, tuve un duelo por mi hijo. Y durante un tiempo busqué la solución mágica que la medicina no me daba. No dejaba de preguntarme cómo podría ser mi hijo sin el autismo. Odié su autismo, lo odié a muerte. Y perdí muchos años con esta negación, años de vida de mi hijo.

					P., 45 años

					 

					¿Alguien podría culpar a este padre de buscar «la cura milagrosa»? Al fin y al cabo, si la medicina dice que su hijo «tiene algo», pero no le da la solución, ¿por qué no buscar en otro lugar el remedio? Hablaremos de mitos y falsas curas del autismo más adelante en este libro.

					En general, ¿alguien podría culpar a las familias de estas reacciones? Creo que nadie. ¿Y de quién es la responsabilidad de esto? Aun teniendo una visión desactualizada y estigmatizada del autismo, muchos de los relatos de las familias de cómo les han comunicado la «desgraciada noticia» son espeluznantes. Únicamente el profesional o profesionales que se encargan de esta vital tarea son los responsables.

					Temple Grandin, conocida activista autista, relata en una de sus obras, llevada al cine por cierto bajo el nombre de Temple Grandin (2010), cómo le comunicaron a su madre que ella estaba en el espectro: «Es evidente que su hija es autista, o esquizofrenia infantil. Solemos recomendar una institución. Es muy probable que no hable nunca y me temo que no tenemos un tratamiento. Es posible que [el autismo] haya sido debido a una falta de vínculos con la madre, que en una fase crucial la madre se mostró fría, distante, cuando el niño más necesitaba del afecto físico».

					Horroroso, ¿verdad? Bueno, habría que contextualizar que esta escena supuestamente sucede alrededor de 1950 y el contexto histórico y la visión psiquiátrica del autismo era otra, ¿o no? Esto me lo comentó la madre de un chaval en el espectro en el año 2023 (y se acompañó del informe con diagnóstico de «autismo regresivo», una etiqueta más que obsoleta): «El psiquiatra me dijo que mi hijo era autista y que la causa más probable es que yo, de alguna manera inconsciente, rechazaba a mi propio hijo. Mi hijo, por el que daría la vida sin dudarlo en cada momento».

					Aunque estos dos últimos casos de comunicación del diagnóstico son extremos, no son tan raros y desgraciadamente son más frecuentes de lo que parece, especialmente en aquellos países o regiones donde el psicoanálisis sigue muy presente en la práctica psiquiátrica.

					
				

			

			La otra vertiente de comunicación, que defiendo fervientemente, es la siguiente:
	
			
					 

					Comunicar el diagnóstico de autismo desde la perspectiva de condición divergente del desarrollo. Desde este punto de vista hacemos énfasis en el desarrollo distinto (que no anómalo) del cerebro de la persona autista. De este modo podemos explicar los síntomas, las dificultades, desde una perspectiva neutra que no pone énfasis en las carencias del individuo, sino que se centra en las dificultades en la interacción de la que las dos partes, la persona autista y su entorno, son igualmente responsables.									
					De igual forma describimos características, puntos fuertes y lo que sí se puede hacer, en lugar de síntomas, puntos débiles y lo que no se puede realizar debido al autismo.

					Vamos más allá de esa sintomatología clínica y analizamos esos procesos a nivel neuropsicológico como la forma más objetiva de definir el autismo.

					Como se puede observar, no obviamos las dificultades, ni mucho menos, pero no ponemos la carga en el individuo autista, sino que repartimos las responsabilidades, siendo el entorno el que debe realizar las adaptaciones, al igual que se adapta ante una discapacidad física instalando una rampa al lado de unas escaleras para el uso de una persona en silla de ruedas, por poner un ejemplo.

					Al comunicarme el diagnóstico, vi la luz, porque por fin entendí lo que le pasaba a mi hijo. Y también lo que me pasaba a mí. Me había centrado en intentar que mi hijo se comunicara de la forma que yo quería, sin pensar en que esa forma no era la suya. Ahora me puedo comunicar con él y ayudarle a superar los retos que tiene por delante.

					M., 34 años

					Siempre había entendido el autismo como un trastorno, sí, como una enfermedad. Pero resulta que, cuando nos adaptábamos a su forma de ser, no parecía tener dificultades. Pero seguía siendo mi hermano, autista. Me di cuenta de que, en realidad, el problema estaba en nosotros.

					J., 27 años

				

			
			
			Al final, la etiqueta diagnóstica no debe ser una sentencia, una forma de limitar a la persona, debe ser una forma de validar su condición, su forma de ser y de percibir el mundo. Bien, puede que esta forma no se adecue al contexto, pero ¿es esto culpa de los individuos? ¿Acaso no señalizamos con sonidos los pasos de semáforos para que un invidente pueda saber cuándo puede o no cruzar por el paso de peatones? ¿Por qué en cambio pretendemos que una persona en el espectro perciba la realidad como lo hacemos nosotros?

			Yo entiendo que ver el autismo desde una perspectiva no patológica es a veces muy complicado. Y más cuando se trata de personas o pequeños que tienen una variedad sintomatológica grave. Pero es responsabilidad de los profesionales, primero, no hundir a las familias. Y para eso es imprescindible la actualización de conocimientos: atrás quedaron esos tiempos oscuros que trataban el autismo como una psicosis infantil. Segundo, dar una explicación más allá de esa sintomatología visible. Porque hace ya muchos años que tenemos suficiente conocimiento sobre el autismo para quedarnos en esa superficie «fácil» de señalar lo anómalo.

			Es importante visualizar modelos autistas realistas, más allá de esos ejemplos de las películas o las series de televisión. Debemos mostrar modelos positivos y de logro. Muchas de las personas autistas que hacen activismo hoy en día fueron diagnosticadas de niños. Y muchos de sus padres recibieron un diagnóstico destructivo. En el caso del antes nombrado Jim Sinclair, les aseguraron que su hijo no hablaría nunca.

			Al final, la etiqueta diagnóstica no debe ser una sentencia, una forma de limitar a la persona, debe ser una forma de validar su condición, su forma de ser y de percibir el mundo.

			Los profesionales deben, como digo, actualizarse y sin obviar las dificultades mostrar todas las increíbles oportunidades y posibilidades de crecimiento que tendrán sus hijos tras el diagnóstico de autismo. Las personas en el espectro y sus familias se lo merecen. Y vamos con mucho mucho retraso.
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			DESPUÉS DEL DIAGNÓSTICO

			«¿Qué terapia es la mejor para el autismo?», «¿Qué es mejor: terapia ocupacional, logopedia, psicología...?», «¿Qué opinas de la terapia Denver, Daniel?», «¿Y de la equinoterapia?»

			Estas son algunas de las preguntas que me suelen hacer con más frecuencia las familias que acaban de recibir un diagnóstico. Y mi respuesta suele sorprender: en realidad, ninguna de ellas. Voy a tratar de explicarlo lo mejor posible en este capítulo.

			EL CONCEPTO FUNDAMENTAL

			En nuestra sociedad tenemos muy arraigados el modelo médico de intervención. Ese que implica que, si te encuentras mal, si tienes un malestar, acudes al profesional, y este te dirá lo que tienes que hacer. Y si es posible esto se presentará en forma de solución sencilla, que por regla general suele ser intervención farmacológica. Y como sociedad lo tenemos muy asumido. Tanto que de manera inconsciente o automática pensamos que casi cualquier problema de salud va a tener esa «píldora mágica» en forma de químico que nos va a «curar» el problema. Me duele la cabeza, tómate un ibuprofeno. Me escuecen los ojos, échate un colirio. Me duele el brazo, tómate un relajante muscular. Actuamos sobre el síntoma del malestar y es tan solo cuando la solución «rápida» no funciona cuando indagamos más en las causas. Pero por norma general solemos conformarnos con esa solución rápida.

			Con relación al autismo, por desgracia, la mayoría de las personas y familias parten de esa misma creencia. En todo caso, cambiemos el médico en algún momento por cualquier terapeuta y ya estaría resuelto, trasladando además la carga y la responsabilidad.

			Existe la tendencia a creer que por llevar a nuestro hijo autista a un profesional una, dos o tres horas a la semana, a tal o cual especialista, el autismo «va a mejorar», «se va a revertir» o como poco «va a aprender muchas cosas». Y lamentablemente no es así: ni siquiera el mejor terapeuta de autismo del mundo logrará cambios, avances o mejoras sustanciales sin la intervención directa y continuada del entorno del pequeño autista: y esto es su familia y su contexto educativo.

			No son pocas las veces que trabajando en la clínica un padre o una madre me han traído a su peque con la intención de «dejarlo ahí» y «volver a la hora». Es en esas situaciones donde suelo agarrarlos por la muñeca y decirles: «No, no, vosotros vais dentro también porque os tengo que enseñar muchas cosas». Y esto suelen ser en todo caso sesiones iniciales donde los informo de que el peso de la intervención se tiene que hacer directamente en casa.

			No deja de parecer obvio, ¿no? Su casa y la escuela son los entornos donde los menores pasan la mayoría de su tiempo. Y en tanto en cuanto, como hemos visto, el autismo supone una dificultad en la interacción con otros y su modo de percibir la realidad, es en estos contextos donde debemos llevar el peso de la intervención. De nada sirve, como digo, machacar al peque con terapias en contextos clínicos si luego esos supuestos aprendizajes no se llevan a cabo en los lugares donde se producen las dificultades. Y, además, ¿por qué arriesgarnos a perder eficacia en la intervención? ¿Por qué enseñar algo en un contexto «artificial» para después ponerlo en práctica en los contextos naturales? ¿No tiene más sentido intervenir directamente allí donde es necesario?

			Theo Peeters (1943-2018) fue un auténtico pionero en este sentido. Peeters fue un neurolingüista que hizo algunas de las mayores contribuciones en el campo del autismo. Entre otras cosas analizó uno de los procesos neuropsicológicos más importantes a la hora de comprender el modo de procesamiento cerebral de las personas autistas: el campo simbólico. Este campo es fundamental a la hora de aprender a hablar y a escribir, entre otras muchas funciones.

			Como señalé en mi previamente nombrado primer libro, comprender el significado de lo que implica el área simbólica es fundamental y va mucho mucho más allá de un concepto muy ligado a las dificultades en autismo como es el juego simbólico.

			Esta área nos ayuda en la creación de metarrepresentaciones, que dicho de otra forma es la capacidad de asignar un nombre o una etiqueta a algo que existe en el mundo real. Como explicaba en mi publicación previa: la palabra gato expresada de forma verbal en realidad no se parece a un gato, y tampoco la palabra escrita de gato se parece al gato real. Al menos la onomatopeya de miau sí se asemeja (y es la explicación de por qué muchos niños acceden al lenguaje a través de las onomatopeyas: «Brumm, brumm» para el coche o «Chu-cu, chu-cu» para el tren). Bien, todas las personas autistas, incluso aquellas que tienen dificultades en esta área, dado que, tal y como señalaba Peeters, son «hiperrealistas» (Peeters, 2008). Cierto es que muchas de ellas puede que no tengan problemas de acceso al lenguaje oral o escrito, pero sí los tendrán con aquellos aspectos del lenguaje que tengan que ver con la duplicidad de las palabras o la no correspondencia directa entre lo que se dice y la intención como en los sarcasmos, la jerga, sobreentendidos, frases hechas, etc.

			Por otro lado, Peeters fue el primer profesional que trabajaba con personas autistas en declarar sin tapujos que el autismo no era una enfermedad, ni un trastorno, sino una «condición», una forma distinta de percibir la realidad.

			«Las personas autistas nacen con esta condición y los llamados “normales” no tienen derecho alguno a cambiarlas. De lo que se trata es de establecer puentes en cuyo centro se encuentran las personas autistas y las neurotípicas a través de la comprensión de cada uno sobre sus propios límites.»

			Y entre otras cosas también le dio una importancia básica a que el trabajo con estas personas se realizara en contextos naturales, algo que se recalca en el uso de la metodología TEACCH (ver capítulo 7), y de ahí la importancia de la implicación de los familiares, en lo que hoy en día se conoce como «intervenciones basadas en la familia» o «modelos centrados en la familia».

			¿Por qué es esto imprescindible en autismo? ¿Acaso su sistema de aprendizaje es distinto al del resto de las personas? Pues sí, efectivamente, lo es. El autismo es una condición en la que esta tendencia a la concreción y a la invariabilidad del entorno puede ser un hándicap a la hora de generalizar aprendizajes.

			Recuerdo que al inicio de mi carrera trabajé con un chaval que tenía serias dificultades a la hora de viajar con sus compañeros en el bus de la ruta escolar: no se estaba quieto en su sitio, molestaba a sus compañeros y al conductor... Realicé una intervención en autobuses de línea, logrando con el tiempo lo que creí un gran cambio, pero cuando llegaba el momento de usar el bus escolar seguía teniendo las mismas dificultades. ¿Por qué sucedía esto si los contextos eran análogos, supuestamente iguales o muy similares? Pues precisamente por esto: eran similares, pero había detalles, circunstancias o pequeñas diferencias (pequeñas para mí) que hacían que ese peque no percibiera esa analogía y no ponía en práctica estos aprendizajes porque el contexto no era el mismo. ¡Y tenía razón!

			Las personas en el espectro aprenden de manera directa y secuencial. De ahí esa extraordinaria capacidad de memoria para algunas cosas. Si son capaces de centrarse en una sola tarea, y la repiten suficientemente, pueden ser extraordinarios en ella. Pero ojo si realizamos una pequeña variación a esta. Esa necesidad de concreción puede llevarlos a tener la necesidad de aprenderla desde cero, como si fuese algo completamente nuevo. Esto no quiere decir que no sea posible generalizar aprendizajes, pero desde luego no es su fuerte.

			¿Entendéis ahora la necesidad imperiosa de trabajar en contextos naturales y en las situaciones reales? ¿Por qué arriesgarnos a darnos de bruces con una intervención que sabemos que es más efectiva si la aplicamos justo en el momento y en el lugar donde surgen las dificultades?

			Bueno, en este punto me preguntaréis: ¿qué es lo que hacemos entonces?, ¿a quién acudimos?

			Siempre que realizamos una intervención, especialmente si es con un peque recién diagnosticado, esta se debería centrar en dos vías en paralelo:

			
					Se definen una serie de objetivos terapéuticos en los que se trabajará los próximos meses. Para ello se señala una serie de metodologías (basadas en la evidencia científica) para alcanzarlos.La mayoría de estas estrategias las aplicarán las familias y los agentes involucrados con la intervención del peque, bien sean otros sanitarios, clínicos o educativos. Pero la principal responsabilidad la tienen las familias.


					A la vez, y en paralelo, se va dando explicación de estos fenómenos y síntomas del pequeño asociados al autismo. Esto es fundamental para lograr una comprensión real de lo que es la condición autista y poder implementar, con eficacia y diligencia, las estrategias de intervención.

			

			Como habréis observado todavía no hemos hablado de especialistas concretos ni de técnicas concretas. Por ahora lo que debéis saber es que esta intervención la debe llevar a cabo un profesional formado y con experiencia en neurodesarrollo. En este caso da igual si es psicólogo, psiquiatra o neuropsicólogo... Lo importante es que conozca muy bien los procesos que subyacen a la sintomatología autista y los mecanismos básicos de intervención en autismo que os voy a explicar a continuación.

			PRIMERAS ESTRATEGIAS

			Supongo que a todo el mundo le sonarán los pictogramas y los sistemas de anticipación visual —o agendas— que se usan con personas en el espectro. De hecho, parece que estén inequívocamente asociados, ¿verdad? Donde hay un autista, parece que hay pictogramas.

			Los pictogramas, definidos de manera sencilla, son símbolos o imágenes que representan palabras, acciones, objetos o personas. Pese a su aparente sencillez no se establecen de forma arbitraria y suelen ser muy concretos respecto a aquello que pretenden representar.
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			Una agenda con pictogramas que marca en qué punto de la semana está el pequeño autista.
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			En esta agenda semanal además se señalan las rutinas de la mañana y las de la noche.

			Bien, esta generalización, que no deja de ser una asociación bastante acertada en principio, encierra unos procesos que son fundamentales —por no decir los más importantes— a la hora de intervenir con personas autistas (no solo pequeños, sino también adultos), como son la estructuración y la anticipación.

			Sabemos que las personas en el espectro necesitan anticipación y estructura y esto implica conocer los lugares, las personas y las actividades que van a realizar (Schopler, 1974). ¿Por qué? Bueno, parte de su sistema de procesamiento les demanda tener toda la información disponible para poder regularse. Al contrario que las personas no autistas, que son capaces de gestionarse cuando no hay estructura y son capaces de generar alternativas, las personas en el espectro necesitan de mucha planificación.

			Podríamos decir que el cerebro de la persona autista está nadando continuamente en la incertidumbre y en la arbitrariedad. No son los mejores escenarios para el aprendizaje, la verdad. Esto tiene una potente base de explicación a nivel orgánico. Muchas de las operaciones a nivel cerebral que median en la planificación, la generación de respuestas alternativas o la inhibición de la conducta se generan en una zona del cerebro llamada el lóbulo prefrontal (Ozonoff, 1996).

			Sabemos desde hace mucho tiempo que las personas autistas (y también las personas diagnosticadas con TDAH, por cierto) desarrollan una serie de conexiones neuronales diferentes en esta zona del cerebro, responsable también de otra serie de procesos como el lenguaje y la comunicación. Estas conexiones les pueden provocar dificultades en esos procesos tan importantes. Es por ello por lo que, para ayudarlos en la gestión de estos, necesitan de la estructura y la anticipación (en el próximo capítulo hablaré de cómo afecta esto en el lenguaje, pero sigamos centrados por ahora en los mecanismos de anticipación).

			Muchos padres me dicen: «Pero mi hijo no necesita la anticipación, le cambio de actividad, o vamos a sitios sin decirle nada y no protesta». A lo que yo suelo responder: «Espera a que tenga unos años más». Por lo general, las estructuras cerebrales que implican los procesos de las llamadas funciones ejecutivas tienen un proceso de maduración que no termina de formarse del todo hasta la edad de 6 o 7 años (Allman, Hakeem et al., 2001). No deja de ser curioso como muchas de estas familias que negaban esta necesidad expresen que su hijo «se ha vuelto rígido» cuando llegan a estas edades. Es por ello por lo que debemos anticiparnos y ayudarlos a utilizar estos sistemas, por su propio bien.

			Sabemos que las personas en el espectro necesitan anticipación y estructura y esto implica conocer los lugares, las personas y las actividades que van a realizar. 

			J., un adulto autista, me comentaba hace un tiempo lo siguiente:

			Yo era uno de esos niños autistas que no usaban agenda, ni nada por el estilo. Lo que me resulta muy curioso es que ahora sé que me habría venido genial. Por lo visto, yo estallaba y tenía crisis de vez en cuando. Ahora, que uso agendas para gestionarme, sé que esa pudo ser la causa. No parecía importarme no usarlas de pequeño, pero creo sinceramente que iba acumulando ese malestar y al final estallaba por cosas insignificantes.

			Otra de las excusas o argumentos que suelo escuchar por parte de los padres y también de profesores es: «Pero no podemos anticipar todo, siempre hay cosas imprevistas en el día a día». ¡Por supuesto que sí! Anticipar y planificar no quiere decir que tengamos que ser unos esclavos de la agenda. La agenda se construye para dar una base, un soporte de coherencia en el día a día de la persona autista. Al final es un constructo que todos tenemos en la cabeza, ¿o no? Todos seguimos una agenda, aunque no esté «escrita» para realizar nuestras tareas. E incluso aquellas que son muy importantes sí las llevamos anotadas, como las tareas profesionales ineludibles, las citas médicas, los cumpleaños... Todos usamos en mayor o menor medida una agenda, un sistema de planificación y anticipación.

			¿Recordáis lo que os he explicado antes de la generalización de aprendizajes? Pues aquí sucede lo mismo. A no ser que cada día sea exactamente, y repito, exactamente igual, la persona en el espectro no va a encontrar esa secuencia que le haga pensar: «Okey, es un día igual que el anterior, vamos a hacer básicamente lo mismo».

			Además, aquí entra en juego otro factor y es la recogida de información paralela y auditiva. Las personas en el espectro recogen la información de manera secuencial, eso hace que esos aprendizajes por observación general del entorno (como la secuencia de actividades de un día para otro) les puedan pasar desapercibidos o no generar esa cadena de acontecimientos repetidos. Por otro lado, la información de estas secuencias se suele dar de manera verbal: en todo caso expresamos lo que «vamos a hacer». Esto implica una dificultad añadida por temas de comprensión: es posible que la persona autista aún no tenga suficiente capacidad para comprender lo que le están diciendo. Pero es que además la información verbal es efímera: aparece y desaparece (al contrario que la visual, que permanece) y las personas en el espectro tienen dificultades para recoger la información verbal y almacenarla (Gazzaley, A., y Nobre, A. C., 2012). Y en cambio sabemos que las personas autistas tienen un córtex visual (memoria visual) sin afectación, o incluso más desarrollado que sus pares no autistas.

			Noemí Velamazán (2022), otra grandísima profesional que trabaja en mi equipo y que, además, es autista, comentó esto acerca del aprendizaje visual en el marco de uno de nuestros talleres de formación: «La memoria auditiva y el lenguaje oral no son lo más efectivo [para autistas]. Esto es una cosa que me pasaba a mí. En el colegio siempre he sido buena estudiante, pero de pequeña no captaba toda la información de las clases. Los demás niños hacían preguntas y se quedaban con todo, y yo no podía estar pendiente de retener la información. Pero luego llegaba a mi casa y me lo leía y lo tenía superclaro. Pero necesitaba ese procesamiento más visual, aunque fuera la misma información que la verbal».

			Otra de las afirmaciones que se suelen asociar inequívocamente al autismo es que son «aprendices visuales» y es totalmente cierta. Las personas en el espectro tienen una memoria visual inusitada (Ann Quill, 1995). Algunas de estas personas la desarrollan aún más llegando a poseer memoria eidética, es decir, la supuesta habilidad de recordar imágenes con niveles de detalle muy precisos, sin necesidad de usar mnemotecnia. Pero, aunque no se llegue a esos extremos, todas las personas autistas tienen un sistema de memoria y recuperación de esta basada en el sistema visual.

			Temple Grandin, la activista autista anteriormente nombrada, fue de las primeras personas en el espectro en relatar y explicar cómo funcionaba su cerebro basándose en el reconocimiento, almacenamiento y recuperación de imágenes, y de hecho uno de sus libros más conocidos parte de esa premisa: Pensar con imágenes. Mi vida con el autismo (1996).

			C., una persona en el espectro de 31 años, me comentaba un día su experiencia relacionada con la memoria: «Mi mente es como un gran almacén donde almaceno cajas. Dentro de cada caja hay una serie de carpetas que contienen fotografías. Estas fotografías son como instantáneas de absolutamente todos mis recuerdos, de todo lo que he vivido, conocido, leído. Siempre que pienso en algo es como si accediera a una caja en concreto, a una carpeta y después a una imagen».

			Y la madre de C., un peque autista de 6 años, me relataba lo siguiente: «La profesora de mi hijo no sale de su asombro. Aunque mi hijo parezca que no se entera de nada, sabe identificar a qué caja de puzle pertenece cada pieza sin tener que probar o contrastar. Simplemente la mira una vez y acto seguido la guarda en su caja correspondiente sin antes probar si realmente pertenece a ese conjunto. Eso lo comprueba su profesora y nunca falla».

			Bien, volviendo a los imprevistos: cuando estos surgen debemos dar cuenta de ellos, explicar qué es lo que ha sucedido y mostrar las alternativas de acción. Es decir: recogemos esa situación inesperada y la incorporamos a la estructura. Todo esto apoyado de manera visual. En los momentos de desajuste emocional la persona autista puede tener aún más problemas en retener la información verbal. Es por ello por lo que debemos usar su fuerte: la información visual. De esta forma ayudaremos a que su sistema perceptivo pueda integrar la información en su memoria de trabajo.

			En los momentos de impacto del imprevisto, porque sí, se vive como un verdadero escollo, la mente de la persona autista no está precisamente receptiva para recibir información y menos si esta es únicamente verbal (que no permanece). En esos momentos se produce a nivel cerebral una falta de conexión recíproca entre varias zonas cerebrales: el sistema límbico responsable de las emociones y el nombrado lóbulo prefrontal, el responsable de organizar respuestas y generar alternativas. Con esto os quiero decir que hay explicación y justificación orgánica para ese bloqueo que sufre el pequeño o adulto autista. Ni exagera, ni se lo está inventando, es algo real.

			En este sentido, además, si realizamos esta agenda visual de estructuración, resultará más sencillo volver a la misma después de un imprevisto. Es decir: sí, el hecho inesperado rompe mi estructura, pero después vuelvo a recuperarla.

			Tener mi agenda me ha ayudado a muchas cosas además de la planificación. Cuando hay un imprevisto al menos sé que después de este puedo continuar con mi rutina. Antes cualquier imprevisto me dejaba KO una semana, no sabía cómo recuperar mi rutina: ¿debía empezar esta de cero? De verdad no sabía qué hacer.

			R., 26 años

			No siempre necesito mirar continuamente mi agenda. Pero el hecho de saber que está ahí, anotado, que tiene un inicio y un final tal o cual tarea, me da seguridad.

			M., 37 años

			Comoquiera que sea, el cerebro de una persona en espectro necesita de esa malla de seguridad que consiste en planificar y estructurar su día a día y tener un referente visual de esa estructura. Noemí Velamazán nos contaba esto acerca del uso de las agendas: «Yo vivo pegada a una agenda. Me las compro pequeñas para que me quepan en el bolso. Ahí apunto todo lo que tengo que hacer, porque lo que no está ahí no existe y no lo realizo. Si incluso la dificultad [de la tarea] es mayor, redacto la planificación de esta por pasos».

			La agenda, además, cuenta con un objetivo adicional. Esta estructura y anticipación sirve para que las personas en el espectro puedan ir gestionando la cantidad de energía que les resta o cómo van a ser las demandas del entorno ese día o esa semana. Las personas autistas tienen dificultades para evaluar y gestionar (monitorizar) el desgaste que les producen todas las interacciones que tienen a lo largo del día. Esto es provocado entre otras cosas por la pobre conciencia que tienen de las señales que el cuerpo suele enviar al cerebro para ir ajustando el esfuerzo que podemos ir haciendo.

			Es muy habitual, especialmente entre personas autistas adultas, que utilicen un sistema múltiple que tiene su base en la agenda o planificador diario o semanal. A este sistema le suelen añadir otros detalles para convertirlo en una especie de «diario» en el que se señalan los eventos importantes, pero también otras cuestiones como las señaladas anteriormente de desgaste de energía, o recordatorios para beber agua, por ejemplo.

			[image: ]

			La agenda hipervitaminada de una autista adulta.

			Incluso algunas personas en el espectro, plenamente conscientes de su necesidad de apoyo en estas áreas, han diseñado sus propios sistemas de planificación, recordatorios y gestión de recursos.
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			Planificador autista, diseñado por una persona en el espectro.

			En el caso de los peques es mejor no complicar en principio las cosas y que la agenda se use solo para anticipar eventos y personas, como está originalmente designada. Más adelante, una vez que se haya implementado correctamente podemos pensar en un uso más extendido.

			Podríamos decir que el cerebro de la persona autista está nadando continuamente en la incertidumbre y en la arbitrariedad.

			Pero debemos recordar lo siguiente: es una estrategia que se tendrá que usar de por vida. Sí, de por vida. El uso de los sistemas de anticipación y estructuración no se debe tomar como una medida «que hay que retirar en el futuro». Es decir, no construimos la ayuda para poder prescindir de ella. En todo caso, podemos ir variando esta, actualizarla según la edad y las preferencias de la persona autista, pero siempre manteniéndola. Recordad que el autismo no desaparece. El uso de las ayudas no persigue que la persona deje en algún momento de ser autista.

			Analicemos las experiencias en este sentido de las personas autistas adultas. Una situación recurrente en ellas es el abandono de estas estrategias de estructuración y anticipación, con funestos resultados. En ocasiones las personas autistas se cansan de esta inversión que implica el estructurar su día a día, y se aventuran de manera más o menos consciente en el mundo de la incertidumbre y la falta de anticipación. Otras veces se comparan con sus pares neurotípicos y piensan: «Si a ellos les va bien sin tanta planificación, ¿por qué a mí no?». Pero siempre, y sin excepción, esto tiene consecuencias. Y este hecho no deja de ser un fiel reflejo de la importancia de este aspecto en relación con el autismo.

			Recuerdo que una situación en concreto a este respecto con una joven autista me dejó perplejo hace años. Esta joven, a la que había diagnosticado recientemente y con la que había hecho algunos meses de terapia, me llamó un día desesperada tras un tiempo sin saber de ella:

			—Daniel, tienes que ayudarme, estoy en crisis.

			—Okey, quiero ayudarte, explícame qué es lo que ha sucedido.

			—Mira, estoy en tal punto que estoy pensando en cometer un delito. Lo he pensado muy bien y quiero que me metan en la cárcel.

			—¿Por qué quieres eso?

			—Tengo la necesidad de tenerlo todo claro. No quiero pensar en lo que tengo que hacer. Necesito que me digan lo que hacer y punto. No quiero tener que pensar en nada, ni en la ropa que me voy a poner, ni en qué tareas quiero realizar.

			—En otras palabras: quieres tener todo estructurado y planificado, buscas la certeza y eliminar la impredictibilidad.

			—Sí...

			—¿Has dejado de usar la agenda?

			—Sí, desde hace un par de semanas aproximadamente.

			—¿Y desde cuándo tienes esta sensación de crisis?

			—Pues... creo que desde hace una semana o quizá algo más.

			La falta de estructura y anticipación le habían conducido al extremo de la necesidad y su búsqueda de estas le habían llevado a plantearse esta solución extrema. Por exagerado que parezca, este relato se repitió con otras personas en una época vivida recientemente por todos: la desescalada tras el confinamiento por el COVID-19. Después de muchos meses de aislamiento social, el final de la pandemia obligó a muchas personas en el espectro a salir de la protección de su hogar y a tener que volver a enfrentarse a un mundo que se percibe como hostil e impredecible. Sin usar las herramientas de anticipación muchas de estas personas autistas desarrollaron toda una serie de trastornos a nivel emocional: desde trastornos de ansiedad generalizada, ataques de pánico, agorafobia y diversas manifestaciones de trastornos de personalidad.

			Hoy en día, y cuando estas situaciones se repiten en contextos terapéuticos —y siempre que no hayamos llegado al extremo de esta situación que relato—, suelo decirles a las personas en el espectro que esto les sucede por «jugar a ser neurotípicos». Es decir, obviar u olvidar sus necesidades de anticipación y estructura y pretender llevar una vida sin dificultades sin estos apoyos. No es posible, en ningún caso. Siempre, y de alguna forma, las personas en el espectro necesitarán de información acerca de los sucesos que rodean su día a día, de manera que forme esta malla de seguridad que dé sentido a sus vidas.

			Y si esto pasa con adultos, que ya han podido desarrollar muchas estrategias y recursos para poder desarrollar sus vidas en todos los ámbitos, imaginad el impacto, aunque sea a nivel inconsciente, que tiene la falta de estructuración en pequeños en el espectro. El problema es que, al ser pequeños, muchas veces no son conscientes de ello y no lo pueden comunicar a las familias. Una situación que suele ser muy recurrente y que deja atónitas a las familias son las diferencias en cuanto al comportamiento de un pequeño autista en el colegio con respecto a su casa.

			Daniel, la profesora insistía en que mi hijo en el colegio estaba fenomenal, que prácticamente pasaba desapercibido, que estaba tranquilo. A mí me estallaba la cabeza con esto. ¡Si mi hijo es un terremoto, no hay quien lo pare! En casa es imposible hacer nada con él, se enfada, nos pega, se golpea a sí mismo. No sabíamos qué hacer. Su médica solo nos ofrecía darle medicación. Tuve que ir a observar al colegio para ver que los profesores no me mentían. Y no reconocía a mi hijo, parecía otro.

			M., madre de un peque autista

			Este relato compartido por muchas muchas familias tiene una explicación aparentemente sencilla, pero que comprende mucha más complejidad de lo que parece.

			Por lo general, esta diferencia de comportamiento y estado emocional (que es más importante, la conducta es solo un reflejo de este) se suele deber a dos causas, principalmente:

			
					La escuela, los colegios, son ambientes altamente estructurados. Se inicia a una hora, se termina a otra, todas las clases tienen una duración determinada. Los profesores suelen ser los mismos. Las aulas tienen determinadas funciones y esto por lo general se mantiene estable. Hay una repetición de actividades de un día para otro: las asambleas, los recreos, las horas para la comida... Son, en definitiva, ambientes y estructuras predecibles que se repiten, por el bien de la organización y la consecución de objetivos educativos, para empezar.¿Y qué es el hogar del pequeño autista en contraposición? Pues un caos. Pese a que haya ciertas actividades que se puedan repetir, como la cena u otras, recordad lo comentado anteriormente: si hay pequeños cambios, el pequeño autista puede que no capte que es una actividad que se repite. La impredictibilidad es la constante: unos días después del cole lo llevamos al parque, otros al médico y otros directamente a casa. A veces le dejamos jugar con la tableta una hora, otros días solo diez minutos. Unos días aleatorios (al menos para el peque, quizá el adulto lo tiene claro, pero otras veces no) se le baña y se le lava el pelo... Y damos por hecho que el peque autista «conoce» o «lo tiene claro».
Repasad mentalmente los días de la semana, lo que hacéis y lo que no con vuestros hijos. Hay un altísimo grado de improvisación, mucho más de lo que pueda parecer a primera vista.
La predictibilidad (o la ausencia de esta) también se debe aplicar a las personas con las que está el pequeño autista. Por lo general, un profesor no puede ser laxo en muchas cuestiones, por temas prácticos: las situaciones se les pueden ir de las manos. De forma que sus actos y decisiones suelen ser mucho más consistentes que los de los padres. Cuando un profesor dice a algo que no, esta decisión se mantiene. Eso lo vuelve predecible y es algo que la mente autista (aunque esta decisión vaya en contra de sus deseos) agradece: esa persona se vuelve predecible y es, por tanto, alguien a quien buscará.

					Imaginad esta escena entre un padre y una madre y su pequeño autista:


					—Mamá, dame chocolate.

					—No, ahora no, vamos a cenar dentro de poco.

					—Venga, mamá, por favor.

					—Que no, ya te lo he dicho.

					—¡Venga!

					—¡No!

					(El peque se pone a llorar o a golpear.)

					—¡Venga, toma, aquí tienes el chocolate!

					Os suena la escena, ¿verdad? Bueno, esta es una de las situaciones que más frecuentemente nos encontramos con las familias y que a veces es difícil darle la importancia que merece.

					Esta situación se puede repetir en innumerables ocasiones, y a veces los padres dicen que sí mucho antes, o mucho más tarde, y en algunas ocasiones consiguen permanecer firmes. Pero ¿qué está aprendiendo el peque autista? Aprende que sus padres son impredecibles. Y que no sabe en base a qué a veces consigue lo que quiere y otras veces no. Solo aprenderá que debe insistir y cada vez insistirá más. Las sutilezas y los detalles intangibles que modifican la decisión de sus padres se le escaparán y, como digo, lo único que permanece es que no puede confiar en sus padres, porque sus respuestas son aparentemente arbitrarias.

					Hace muchos años dirigía los campamentos de verano que se realizaban en una conocida asociación de autismo de Madrid. Los peques que llegaban a nosotros venían desregulados emocional y conductualmente y los padres los dejaban a nuestro cargo en una suerte de desahogo y desesperación. ¿Qué pasaba cuando finalizaba el campamento y volvían a sus casas? No reconocían a sus hijos. Los padres me preguntaban por la fórmula mágica y simplemente les contestaba: consistencia y predictibilidad. Cuando hay esta, hay anticipación y estructura, y de esa forma la ansiedad desciende o desaparece y las conductas desadaptativas también. La persona autista está en un ambiente en el que sabe qué puede esperar de las personas, eso le da confianza y se da el caldo de cultivo adecuado para que esté feliz, tranquilo y con disposición a aprender, además.

					Otra situación donde se ven claramente las diferencias que provocan los distintos contextos son cuando comparamos el estado emocional de los peques autistas durante las vacaciones. Pasar de situaciones con mucha estructura, como épocas de colegio, al caos de la improvisación y el tiempo libre de las vacaciones suele ser el detonante de un sinfín de vivencias caóticas para los menores autistas y sus familias. Y no hace falta hablar de largas temporadas estivales. Muchas veces solo el cambio de los fines de semana es suficiente.

					Recuerdo cuando trabajaba en el centro de día de la asociación de niños autistas de Badajoz. Los lunes en los que los chavales acudían tras el fin de semana eran de auténtico caos. Venían con una alteración emocional y conductual enorme al centro. Al poco tiempo a lo largo de los primeros días se empezaban a regular, gracias a la estructura, orden y predictibilidad del entorno y los agentes educativos. El viernes, cuando sus familiares acudían a recogerlos para el fin de semana, no los reconocían. Y al lunes siguiente, volvía a pasar la misma historia. Evidentemente intentábamos hablar con las familias para que generaran una estructura y un ambiente más predecibles también durante los fines de semana. Pero era complicado: se tenía esa visión de «píldora mágica de la intervención» que os comenté al principio del capítulo.

					La mayor parte de las dificultades que presentan las personas en el espectro, en mi experiencia, es por la falta de predictibilidad del entorno y de los agentes que intervienen con la persona autista. De hecho, hasta muchas de las dificultades a nivel sensorial se pueden reducir con la anticipación, como señala muy elocuentemente otro gran investigador del mundo del autismo, Peter Vermeulen. Pero hablaremos de ello en otro capítulo de este libro.

				

				
					También se puede explicar esta diferencia entre el colegio y casa por el siguiente motivo. A medida que el pequeño autista crece, y especialmente cuando empieza a ser consciente de su condición, podría estar elaborando estrategias de compensación, siendo el «masking autista». Estos procesos que comienzan de manera consciente consisten en patrones de imitación muy rígidos de lo que creen que son comportamientos exitosos. Los pequeños empiezan a ocultar su propia forma de ser porque han comprobado que suele ser censurada. Esto supone un esfuerzo tremendo que tienen que realizar durante el día, y es solo al llegar a casa cuando se relajan y muchas veces «estallan».

			

			Pasar de situaciones altamente estructuradas, como épocas de colegio, al caos de la improvisación y el tiempo libre de las vacaciones suele ser el detonante de un sinfín de vivencias caóticas para los menores autistas y sus familias.

			Muy bien, habiendo señalado la imperiosa necesidad de estos mecanismos para las personas en el espectro, vamos a ver ahora cómo realizar estas agendas, porque las opciones son múltiples. Y la decisión de usar una u otra no es ni mucho menos arbitraria.

			El principal requisito para elegir uno u otro estilo de agenda es la capacidad simbólica que tenga el pequeño autista. Para ello sí, debemos antes saber en qué punto está en esta dimensión. La capacidad simbólica es la competencia mental de poder ver e interpretar imágenes, sean estas más o menos realistas.

			Por lo general, si se ha realizado una buena evaluación cuando se realizó el diagnóstico, lo deberíamos conocer. Si no lo sabemos, quizá sea buena idea pedir esta información a la persona o personas que hayan realizado ese diagnóstico, porque la capacidad simbólica que posea el pequeño determinará como digo qué sistema escojamos y este puede ir desde un sistema muy sencillo y poco simbólico de anticipación a otro extremadamente simbólico.

			A mayor nivel de gravedad o necesidad de apoyo, menor es la capacidad simbólica (o más hiperrealista) del peque autista. Independientemente de cómo queramos decirlo, si es hiperrealista o tiene poca capacidad de crear metarrepresentaciones, tendrá más dificultad a la hora de asignar otra cosa que no sean objetos reales a acciones o situaciones concretas.

			De este modo, si hemos comprobado o sospechamos que hay poca capacidad simbólica, es mejor que diseñemos una agenda basada en objetos reales. Es decir, asignamos un objeto concreto a la acción o a la situación que queremos anticipar. Podemos usar un rollo de papel higiénico para anticipar la hora del baño, el plato del niño para la hora de comer, un cuento o su juego preferido para la hora del juego, etc. Estos objetos se dispondrán de izquierda a derecha sobre una superficie fácilmente alcanzable por el niño y se le acompañará a recogerlo al principio de la situación y devolverlo a su sitio (o a una zona de descarte) al acabar esta acción. Después se pasará a la siguiente y así sucesivamente.
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			Tabla de nivel de abstracción.

			Es importante señalar que para lograr una mayor adhesión al uso de la agenda es importante que primero el pequeño comprenda el significado de asignar un objeto a una determinada acción o suceso. Es por eso por lo que por lo general se suele empezar asignando un único objeto a una contingencia que sea muy clara. Por ejemplo, se puede usar un plato para señalar la hora de la comida, o la mochila del colegio para señalar que es hora de ir a la escuela. Una vez que nos aseguremos de que el peque ha entendido la asociación y la anticipación que señala el objeto podemos pasar a otro, y así ir añadiendo los eventos más importantes que tenga en el día.

			Si el pequeño tiene suficiente capacidad de abstracción, podremos sustituir los objetos reales por fotografías y hacer la misma disposición que hemos hecho con los objetos. Podemos disponerlos de izquierda a derecha como con los objetos reales o de arriba abajo.

			El siguiente paso sería sustituir las fotografías por dibujos o pictogramas, para acabar sustituyendo estos, si es posible, por lenguaje escrito. En estos casos, en lugar de coger la fotografía o el picto y llevarlo al lugar de la actividad, se suele señalar con una flecha o indicador qué es lo que toca a cada momento. De esta forma además ayudaremos a comprender el transcurso del tiempo y la consecución de actividades al peque.

			Ante la duda sobre la capacidad simbólica, usaremos la medida más baja de abstracción (objetos reales) e iremos complejizando con los demás mecanismos de anticipación según vayamos analizando y trabajando esta.

			En ocasiones, para facilitar la transición de un sistema a otro (de fotografías a pictogramas, por ejemplo) se suele usar una agenda mixta que contemple ambos. Del mismo modo se suele ir introduciendo la palabra escrita a la vez que el dibujo, escribiendo por ejemplo la acción que se propone en ese momento. También se pueden ir introduciendo conceptos como «mañana», «tarde», «noche» o incluso las horas del día.

			La idea no es alcanzar a toda costa un nivel de abstracción mayor (lenguaje escrito), sino que la persona autista disponga de un sistema de anticipación que le sirva, basado en sus capacidades. Si podemos ir trabajando sobre esta capacidad simbólica y complejizar cada vez más a nivel simbólico esta agenda, bien. Pero hay que recordar que la agenda no es un instrumento de trabajo per se, sino una herramienta que le facilite la vida a la persona autista, no que se la complique en un ejercicio de intentar comprenderla. La idea es facilitarle el control y predictibilidad a la persona en el espectro.

			La agenda en principio debe representar solo un día, el presente. Más tarde, podremos ir ampliando esto a la semana e incluso acompañar una agenda semanal con una mensual.

			Una vez que pasamos de las fotografías a los pictogramas, surge la pregunta ¿qué pictogramas usar? ¿Uso unos prediseñados, o los hacemos nosotros? La respuesta sigue dependiendo, como no podía ser de otra manera, del propio peque, de sus preferencias (que dependerá principalmente de si los comprende o no), aunque también hay que tener un factor importante en cuenta y es la disponibilidad. Me explico.

			El uso de un sistema de pictogramas prediseñado tiene las siguientes ventajas: no debemos pensar cómo hacer cada uno de los pictogramas, ya están diseñados. Además, es sencillo que otras personas usen los mismos, no tenemos más que facilitarles dónde descargarlos para imprimirlos. En España los más conocidos y usados son los de ARASAAC (Portal Aragonés de la Comunicación Aumentativa y Alternativa), un sistema de pictogramas que es gratuito, además. El problema con este sistema es que no les gusta a todos los peques autistas. Además, algunos de sus pictogramas son realmente complejos y difíciles de entender (aunque dispone de varios niveles de digamos «dificultad»), pero es una herramienta que se ha extendido enormemente y es la más comúnmente usada. En la actualidad, hay muchas más opciones de sistemas de pictogramas previamente generados disponibles también para dispositivos móviles.
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			Pictogramas de ARASAAC.

			La otra opción es crear nosotros las imágenes o pictos que deberemos generar y disponer de al menos los que usemos más frecuentemente. La ventaja de usar este sistema es evidente: podemos crear cualquiera que se nos ocurra, pero dependemos de nuestra creatividad y no sabemos si acertaremos con la representación para que el pequeño autista lo comprenda. La desventaja principal es que es un sistema que solo nosotros conocemos y a no ser que lo compartamos con otros entornos —el colegio, por ejemplo— no lo podrán usar. En muchos entornos sociales fuera de los contextos educativos como tiendas comerciales y otros se están empezando a generalizar el uso de pictogramas y por lo general se usan aquellos que tienen cierto consenso de uso general como los de ARASAAC (al menos en España), por lo que si usamos un sistema propio puede que estemos restando funcionalidad fuera de los entornos más controlados.

			Al final muchas de las familias usan sistemas mixtos entre pictogramas pregenerados y otros que crean en función de la necesidad. Lo importante es que el pequeño autista pueda anticipar y estructurar su día, por lo que la funcionalidad es al final el aspecto más sustancial que hay que tener en cuenta.

			Importante: no debemos confundir la agenda con el uso de otros mecanismos como secuencias de actividades. Este es un error de muchas familias, mezclar ambos conceptos: el de la planificación y estructura con los mecanismos de comunicación. Es importante separar y comprender la función de cada uno de ellos. Hablaré de estos últimos mecanismos en el siguiente capítulo.
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			Secuencias para el aseo, un clásico en el baño autista.

			No es necesario reflejarlo absolutamente todo en la agenda, pero sí aquellas tareas que consideremos ejes del día: momentos del desayuno, momento de salir de casa para ir al colegio, aquello que se haga nada más volver de este... En el colegio deberá disponer de la propia agenda de actividades escolares, usando el mismo sistema de representación que se use en casa. Es muy importante ir a la par en este aspecto para intentar generalizar el aprendizaje del apoyo en la agenda del día.
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			Agenda de pictogramas del colegio.

			Recuerdo trabajar tras su diagnóstico con un conductor de ambulancias: M. tenía muchas dificultades a la hora de gestionar su trabajo, las relaciones con su familia, etc. Le propuse el uso de algún sistema de anticipación, de una agenda visual. Aceptó de manera muy escéptica. Al poco tiempo vimos los resultados. Su vida laboral y personal dieron un vuelco positivo increíble. «No me lo puedo creer, Daniel. Yo creía que no necesitaba esto, o que no iba a funcionar, no sé cuál de las dos cosas. El caso es que sí, funciona. Llevo una agenda que puedo consultar en el móvil. Uso varios colores para distinguir el tipo de actividades y su prioridad. Ahora consigo gestionar mejor el tiempo y me encuentro mucho mejor de estado de ánimo.»

			Como he dicho anteriormente, este es el caso de una persona adulta que dispone de otra serie de herramientas y recursos para gestionarse. Imaginaos a un peque sin estos, y sin la agenda.

			Una vez que tenemos implementada la agenda y el pequeño autista sabe qué puede esperar en cada momento del día, podemos pensar ya en las distintas terapias e intervenciones. Siendo la primera e ineludible la intervención en comunicación. Bueno, en realidad esta intervención se puede realizar en paralelo a la agenda en tanto en cuanto seamos plenamente conscientes de varios aspectos fundamentales, siendo el más importante de estos, como hemos visto, el campo simbólico.
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			ASPECTOS CLAVES DE LA COMUNICACIÓN

			Antes de entrar en ello y como recapitulación de lo hablado en el anterior capítulo, hay que recalcar que debemos conocer y respetar varios principios ineludibles en la intervención en autismo.

			
					Para empezar, tenemos que proporcionar estructura y anticipación a la persona autista. Como hemos estado viendo a lo largo del capítulo anterior, este es el aspecto fundamental que debemos lograr antes de pensar en cualquier otra intervención.Al fin y al cabo, si una persona está en un estado de incertidumbre constante, lo más seguro es que esto devenga en un estado de hiperalerta o ansiedad, o por el contrario en un aislamiento del entorno como mecanismo de seguridad ante un mundo que no se comprende. No son los contextos que uno elegiría para forzar un aprendizaje, ¿verdad?


					Hace años se hablaba de que el autismo provocaba una ausencia de hitos evolutivos del desarrollo, incluso una pérdida de estos una vez que se habían adquirido. Se hablaba de un desarrollo anómalo de las características que nos definen como seres humanos. Afortunadamente hoy sabemos que esto no es del todo cierto. Sí, es verdad que ciertas manifestaciones de autismo cursan con una pérdida de habilidades adquiridas, pero hoy sabemos que esto es fruto de una reconfiguración de su agenda evolutiva. Hoy sabemos que el desarrollo de los hitos evolutivos de autismo es diferente al normotípico y por tanto no debemos hacer comparaciones en este sentido. Debemos respetar estos ritmos e ir con mucha precaución a la hora de exigir avances a los peques autistas.

					Debemos proporcionar un mecanismo de comunicación al pequeño en el espectro. En esto nos vamos a centrar principalmente en este capítulo.Todo ser humano —y si me instáis todo ser vivo— debe ser capaz de comunicarse, de una forma u otra. Es un principio básico de la vida, innegable para cualquier persona. Y este sistema no tiene por qué ser ineludiblemente la palabra hablada o escrita.
Comprendo perfectamente la necesidad —la ilusión— de los padres de que su hijo hable, diga su nombre, o «papá» o «mamá». Pero debemos entender que el lenguaje humano no es el único sistema de comunicación disponible. Lo importante es que el niño se pueda comunicar, que pueda pedir, expresar cómo se siente, lo que necesita, lo que le gusta, lo que no... independiente del medio. Lo más importante en este sentido es que exista intención comunicativa. Y se cometen muchos errores a este respecto por tratar de forzar al niño a una comunicación (el habla) que quizá no pueda adquirir o que no es un sistema adaptado para él.


					Muchas veces se insta al niño a no usar una manera de comunicarse por considerarse poco adecuada, pero no se le ofrece una alternativa viable. ¿El resultado? Muchas veces el peque deja de comunicarse porque ha aprendido que su forma de comunicarse no es adecuada y que se le reprime por ello.Esa imagen tan arraigada en la cultura popular del autismo, la del niño solitario que no parece tener intención de comunicarse con otras personas, es el fruto de la desestructura del entorno y de la falta de adaptación del entorno a su forma de comunicarse. Sí, podría decirse —si atendemos solo a la sintomatología— que es el entorno el que ha «provocado» el autismo.


			

			Entonces, como hemos visto, una vez que hemos proporcionado un ambiente estructurado al niño en el espectro, podemos iniciar la intervención en los aspectos comunicativos. Bueno, en realidad estas intervenciones se pueden realizar en paralelo en tanto en cuanto seamos plenamente conscientes de varios aspectos fundamentales, siendo el más importante de estos, como hemos visto, el campo simbólico.

			El tema del lenguaje, o la ausencia de este, es una de las mayores preocupaciones de las familias antes y después del diagnóstico de autismo de sus hijos. Pero, como he comentado, hay que tener en cuenta muchos factores que son determinantes en lo que es verdaderamente crucial: la comunicación en sí.

			Hay muchos errores que cometemos en la aproximación de intentar ayudar al niño o fomentar su comunicación con nosotros. Lo que a los adultos no autistas nos parecen cosas lógicas y con sentido pueden no serlo tanto o no serlo en absoluto para una persona en el espectro. Además, asumimos como verdades absolutas ciertas creencias que están basadas solo en nuestro propio sistema de comunicación e interacción.

			Esa imagen tan arraigada del niño solitario que no parece tener intención de comunicarse es el fruto de la desestructura del entorno y la falta de adaptación a su forma de comunicarse. Sí, podría decirse — si atendemos solo a la sintomatología— que es el entorno el que ha «provocado» el autismo. 

			Siempre suelo usar la misma analogía: imaginad que estamos en un planeta totalmente extraño para nosotros. No entendemos nada de lo que dicen, y es más, tampoco entendemos sus gestos a los que acompañan con palabras. Muchas veces sus acercamientos nos asustan. Por otro lado, nuestros propios intentos de comunicación a veces no parecen captarlos y otras veces parecen censurarlos, como si no les gustaran. Durante un tiempo lo intentas, pero llega un momento en el que la frustración te vence y tiendes a aislarte para no pasarlo mal. ¿Alguien podría culparnos? Creo que no. Pues así es como se siente una persona en el espectro en nuestro mundo.

			Siempre he percibido el mundo como hostil. Las personas me daban miedo y aún me lo siguen dando. Se acercaban a mí, me tocaban sin mi permiso. Esto me sacaba de quicio. También me obligaban a mirarlos a la cara, cosa que detesto, me pone extremadamente nervioso.

			P., autista de 28 años

			Debemos tener en cuenta que la forma en la que nos relacionamos está diseñada para un sistema de procesamiento establecido como normativo y, como hemos visto, el cerebro y las funciones neuropsicológicas de las personas en el espectro son distintas. Aun conociendo esto, instamos a las personas autistas a comunicarse tal y como nosotros lo hacemos, tal y como nosotros queremos. Esto supone un error de base y que es el motivo por el que es tan complicado en ocasiones conseguir optimizar un sistema de comunicación que en su diseño no está adaptado a las necesidades de la persona en el espectro.

			De este modo no tenemos en cuenta, como he señalado, que muchas de las conductas que tienen que ver con la interacción y la comunicación no son universales, incluso en nuestra propia cultura. Sabemos que, dependiendo de esta, los límites del acercamiento interpersonal varían. Los gestos de comunicación no verbal varían de una cultura a otra (DeCapua, 2009, y Ozyurek y Kita, 2013). Hay diversas variaciones culturales a la hora de iniciar, mantener o finalizar conversaciones, entre otras muchas cosas. Mirar a la cara no siempre está bien visto en todas las culturas, por ejemplo.

			Como digo, partimos de una base errónea, de pensar que la comunicación debe realizarse según unos parámetros muy rígidos. Entre otras cosas, pensamos que si la persona o el pequeño en el espectro no viene a buscarme es que no tiene intención, no quiere interactuar conmigo. ¿Dónde está escrito que esto es una verdad absoluta y universal?

			O hablemos del uso de la mirada. Este comportamiento se sigue usando —de manera errónea, por cierto— incluso como señal de un posible diagnóstico de autismo: «Es que no me mira cuando le hablo, entonces es autista». «No, tú me miras cuando te hablo, no puedes ser autista.» El que un niño mire o no a la cara puede deberse a muchísimos factores y por supuesto no constituye ninguna prueba, ninguna, para argumentar que una persona esté o no en el espectro.

			Aunque sí es cierto que muchas personas autistas tienen dificultades para realizar un acto que aunque parezca sencillo entraña mucha más complejidad de lo que parece. Y como he señalado anteriormente es un gesto de comunicación verbal que depende mucho del contexto social. En algunas culturas, de hecho, puede tener un significado muy distinto el mirar fijamente a la cara del interlocutor. Pero sí es cierto que otras muchas, como la nuestra, se considera un imprescindible para la comunicación.

			Para una persona autista, sentir la mirada del otro puede ser muy intimidante. Como señalaba en mi libro que cité anteriormente: «Por lo general, a las personas en el espectro les suele costar mirar a la cara por todo lo que ello implica; entre otras cosas, porque son demasiados estímulos de información a los que atender y procesar mientras la persona nos está hablando y eso las satura». Para una persona no autista, el hecho de mirar a la cara a su interlocutor le facilita una información extra que se suma al mensaje verbal que recibe. En cambio, para una persona autista se produce un exceso de información, muchas veces incongruente, que no consigue integrar. Así que, lejos de ayudar, mirar a la persona que le está hablando le perturba.

			Mirar o no a la cara no determina que una persona te esté o no escuchando. De hecho, este acto es una cuestión más de requisito social que otra cosa (Galván, 2022). Mirar o no a la cara no debería afectar a la calidad de la comunicación, si los interlocutores tienen claro este concepto.

			Además de esta dificultad, que no es poca, debemos añadir que muchas veces usamos muchos mensajes accesorios. En general, los seres humanos hablamos demasiado, y poco de lo que decimos es imprescindible.

			Cuando uno está aprendiendo un lenguaje nuevo, nuestra capacidad de comprensión de este es limitada. Si nuestro interlocutor nativo sabe que nuestro conocimiento de su lengua es limitado, ¿qué es lo que hace? Simplifica al máximo el lenguaje y reduce sus frases al mínimo imprescindible. Esto nos parece lógico, ¿verdad? Entonces, ¿por qué cuando hablamos con un peque en el espectro con dificultades en acceso al lenguaje oral hacemos justo lo contrario? Pretendemos que con una «inmersión lingüística» acabe aprendiendo. Pero lamentablemente esto no funciona, porque no se adecua al sistema de procesamiento del cerebro autista.

			Si queremos que el peque deje de hacer algo, es mejor decir: «No, no hagas eso» a expresar: «A ver, Juan, que te tengo dicho esto mil veces. Si te pones así, no vas a poder jugar después con la tableta». Tenemos que buscar la calidad en la comunicación, y no tanto la cantidad.

			S., una persona autista con la que trabajo, me dijo: «Daniel, los neurotípicos [o, más bien, las personas no autistas] os creéis todos unos poetas. Lo adornáis todo al hablar y al final el mensaje se diluye. Yo me quedo analizando todo lo que habéis dicho y tardo en encontrar el sentido del mensaje. ¿Tanto os cuesta ser concisos en lo que decís?».

			Incluso cuando el peque autista es verbal y su desarrollo va a la par que su grupo de edad y referencia, sabemos que puede tener dificultades en otros aspectos del lenguaje que son más sutiles, como las frases hechas, los dobles sentidos, etc. Aun así, nuestro lenguaje es tremendamente elaborado, complejo y muy poco directo.

			No deis nunca por sentado que un peque autista tiene un conocimiento sobre cualquier cosa, a no ser que haya habido un aprendizaje explícito de este. 

			Y en cambio, en muchas ocasiones, obviamos el incluir información que deberíamos añadir al mensaje en una suerte de obviedad de elementos que podrían ser muy útiles al mensaje, pero generalizamos su conocimiento por parte de la persona autista. Recuerdo una conversación con la madre de una pequeña autista en la que me señalaba cosas como esta:

			—Es que le digo que nos vamos a la calle, y resulta que salimos y no se ha calzado.

			—Es que no le has dicho que se calce.

			—Pero ¡cómo vamos a salir a la calle descalzos!

			—Insisto, no se lo has dicho. Además, en casa no va calzada, ¿verdad?

			—Ya, pero es distinto.

			—Es distinto para ti. Nunca le has enseñado la diferencia entre andar descalzo en casa y en la calle, y lo que implica a muchos niveles (social, higiene...) ir descalzo por la calle.

			—Ah, es verdad. Pero a ver, esto se supone que lo sabe.

			—Efectivamente, tú lo has dicho.

			Con el padre de un pequeño tuve este otro diálogo:

			—Me enfadé con mi hijo porque no les da un beso a sus abuelos cuando los ve.

			—Bueno, eso no me parece grave ni mucho menos.

			—Ya, pero es que a nosotros sí nos los da y a sus profesoras también. Los abuelos se van a pensar que no los quiere.

			—Bueno, con vosotros y con las profesoras se ha trabajado ese gesto de comunicación, ¿lo ha hecho también con los abuelos?

			—No, a ellos los ve de vez en cuando, pero, bueno, es lo mismo, ¿no? Además, son familia.

			—¿Le habéis explicado al peque el concepto de familia, y lo que implica?

			—Bueno, se supone que eso se sabe, ¿no?

			—¿Se supone?

			Mi máxima en este sentido es esta: no deis nunca por sentado que un peque autista tiene un conocimiento sobre cualquier cosa, a no ser que haya habido un aprendizaje explícito de este. Todo lo que tenga que ver con normas sociales, reglas de interacción, costumbres, suelen basarse en aprendizajes no directos, que el peque autista puede que no capte o que no integre.

			El error, basado en falsas creencias, acerca de que el autismo es un «problema en la comunicación» es muchas veces un hándicap a la hora de establecer las estrategias destinadas a mejorar esa supuesta «y mera tara» en habilidades comunicativas. Hoy en día sabemos que la comunicación implica aspectos que van mucho más allá del habla.

			Antes de entrar en aspectos del área del lenguaje puramente dicho, tenemos que tener en cuenta otra serie de conceptos que interaccionan continuamente en autismo con aspectos comunicativos y que es imprescindible conocer antes de realizar una intervención en el lenguaje, y si me instáis, en cualquier otro sentido.

			
					El primero de ellos sería la percepción. Sabemos que en autismo existen dificultades debido a la falta de consistencia de las reacciones a la estimulación.Las clásicas conductas de «escape», porque en ocasiones no comprenden o asimilan aquello que los perturba y no tienen forma de manifestar lo que les sucede. Ni qué duda cabe que lograr dar sentido a la actividad es fundamental si queremos lograr un clima óptimo de aprendizaje.
Para ello debemos obtener información de los peques autistas en diversas situaciones y contextos. Además, incluso previo al habla, debemos proporcionar medios de comunicación para que puedan expresarnos sus dificultades. Por último, debemos diseñar programas que aumenten la tolerancia a diversos contextos. Hay entornos que son difíciles de modificar, como por ejemplo las visitas médicas, pero sí podemos realizar programas de acercamiento progresivo y anticipación de las circunstancias que generan la ansiedad.


					Aunque en principio las personas en el espectro no tienen por qué presentar dificultades atencionales (en un sentido estricto), sí que suelen presentar dificultades relacionadas con la hiperselectividad estimular, es decir, presentar patrones de atención peculiares, que incluso pueden parecer irrelevantes en un primer análisis.Cuantas más dificultades en el desarrollo o más nivel de gravedad en autismo, esta hiperselectividad estimular será más frecuente. Esto en situaciones de aprendizaje supone una grandísima dificultad. Un principio básico para poder enseñar es que la persona atienda a lo que mostramos. Forzar no es ni mucho menos la solución, y, de hecho, esto puede acarrear otra serie de problemas además de la falta de adhesión (al haber obligado al peque) al aprendizaje. Lamentablemente, en muchas ocasiones se observa esto en la base de algunas técnicas y programas de aprendizaje en el autismo, como veremos más adelante en este libro.
El principio básico sería fomentar la atención conjunta (que no implica mirar necesariamente, como hemos visto) partiendo siempre de los objetos a los que preste atención para posteriormente ampliar la gama de estímulos. Por supuesto tenemos que favorecer el procesamiento de la información dando preferencia a las vías visuales.


					Como he señalado anteriormente, las personas en el espectro pueden tener dificultades en las secuencias. En concreto, puede haber problemas a la hora de abstraer el principio o regla en la que se basan las secuencias de acontecimientos.Esto sucede principalmente debido a dos causas:
	El hiperrealismo imperante en su procesamiento y la dificultad para crear prototipos hacen que su proceso de pensamiento pueda ser rígido y poco permeable, de modo que, si una situación no es análoga —o más bien exacta— a la anterior, es posible que la procese como dos sucesos distintos y no extraiga «lo que comparten» ambas.
	Por otro lado, la falta de explicación y las reglas no escritas que se dan en muchos contextos sociales pueden ser un problema añadido, ya que se obvia mucha información implícita que podría ser básica para comprender esa analogía.



			

			Debemos entonces fomentar el establecimiento de secuencias en contextos significativos, como el colegio y su casa. Como hemos visto con el tema de las agendas diarias, hay que fomentar la utilización de sistemas visuales de presentación de las actividades.

			
					 

					 

					 

					En relación con la memoria, las personas en el espectro no presentan ningún déficit a nivel global, pero sí parece que existen dificultades en el almacenamiento de la información y en cómo se recupera esta (memoria de trabajo).Cuando existen dificultades en el acceso al lenguaje y si además su vía de aprendizaje es visual, es frecuente que el almacenamiento de la información sea más de tipo visual y episódica1que semántica.2Es por ello por lo que el material empleado siempre debe tener en cuenta el punto fuerte del autista: lo visual.
Para mejorar la comprensión de las secuencias debemos fomentar el aprendizaje de estrategias para que se recuerden las cosas de manera significativa.
Cuando haya mayor comprensión del lenguaje verbal, debemos tratar de favorecer el recuerdo de los hechos que den significado a una historia.


					Como vengo señalando de manera reiterada, el aspecto simbólico es uno de los factores más importantes a la hora de cualquier tipo de aprendizaje, y más en concreto, del lenguaje hablado y escrito.
					En peques, aunque exista juego simbólico, este muchas veces es repetitivo, el repertorio puede ser muy escaso, y, además, el juego no se comparte. En ocasiones, en estos estadios, se habla incluso de juego presimbólico.

					El juego simbólico o de fantasía se refiere a la capacidad de un niño para utilizar objetos, situaciones o características para representar algo distinto a sí mismo, es decir, para simbolizar. El desarrollo del juego simbólico es crucial para una serie de habilidades cognitivas y sociales, incluyendo la creatividad, la solución de problemas, la comprensión emocional, la empatía y la comunicación no verbal.

					Es una tarea compleja el aprendizaje del juego simbólico porque requiere habilidades de suspensión y creación de metarrepresentaciones. Pero existen ciertas alternativas de inicio para no frustrarnos (y, más importante, para no frustrar al peque):

					
							Podemos, por ejemplo, aprender a usar los juegos de manera no repetitiva, dándoles otro uso.

							Podemos además aprender reglas básicas de los juegos como el establecimiento de turnos y el respeto de estos.

							También podemos incrementar la habilidad en un repertorio variado de actividades de ocio.

					

					En relación con el lenguaje, debemos recordar que lo fundamental en este sentido es la capacidad de abstracción a la hora de elegir los materiales que vayamos a usar para fomentar la comunicación primero y explicitar el habla verbal en segundo lugar.

				

					Un principio básico en cualquier aprendizaje es la capacidad de imitación. No obstante, queremos que se replique un acto: en este caso, un acto comunicativo. Bien, sabemos que en autismo puede haber dificultades en este sentido. En principio no debería haber problemas en la conducta estrictamente imitativa, pero sabemos que en ocasiones puede haber dificultades a nivel cognitivo.
					Muchas veces los peques imitan, pero paradójicamente no incorporan estos aprendizajes al desarrollo. En estos casos debemos desarrollar estrategias de interacción, como, por ejemplo, la contraimitación.3Pero debemos asegurar que se establecen contextos funcionales en la imitación verbal: tenemos que seleccionar conductas significativas o al menos funcionales.

				

					Otro aspecto fundamental, y en el que vengo haciendo mucho hincapié, es en la dificultad de generalización de aprendizajes en las estrategias aprendidas.
					En este sentido lo fundamental es aplicar un enfoque de solución de problemas en todos los contextos de aprendizaje: definiendo claramente el problema, ofreciendo alternativas para solucionar el mismo, revisando los pros y contras de cada alternativa. Es muy importante facilitarle al peque autista las distintas alternativas, esto se denomina aprendizaje sin error (guiar a la persona para que no cometa errores significativos mostrando siempre alternativas) y es otra de las máximas en cualquier sistema de enseñanza para las personas en el espectro. Hay que mostrar siempre que tiene diferentes estrategias y ayudar a seleccionar la más adecuada.

				

					Muchas veces se echa en cara al pequeño autista la falta de motivación en el aprendizaje. Es otro gran ejemplo de la falta de conocimiento del sistema de procesamiento de la persona autista. El enfoque basado en la sintomatología de los agentes que intervienen con la persona margina y culpabiliza en vez de adaptarse a la diferencia.
					A veces, la falta de interés puede venir de las rutinas o intereses particulares del niño. En lugar de eso, lo importante es enseñarles a explorar de manera activa. Podemos hacerlo mostrándoles cómo investigar cosas de manera más activa. También es útil ofrecerles actividades que les gusten alternándolas con otras que necesiten hacer.

				

					Sabemos que con peques autistas pueden existir dificultades en el aprendizaje a través de la medición social, es decir, a través de los padres, los hermanos, etc., debido a los aspectos que hemos visto anteriormente.
					Aquí es importante trabajar para aprender a tolerar (y comprender) a otros niños y a colaborar en tareas de aprendizaje. Asimismo es importante desarrollar estrategias de aproximación y de intercambio (por eso es fundamental en el lenguaje el aprendizaje de aspectos comunicativos como pedir las cosas por favor, saludar, despedirse, etc.).

				

					Y en relación con el lenguaje, un aspecto que no se suele tener en cuenta es lo siguiente. En autismo —muchas veces provocado por la falta de adaptación del entorno— suele haber una disminución de las funciones más importantes del lenguaje, como son la dirección del mismo, la anticipación y la planificación de la acción.
					Por todo ello es fundamental, imprescindible, un enfoque pragmático en la intervención en comunicación. Lo esencial es que el niño use los mecanismos de comunicación de los que disponga y luego ya iremos desarrollando los distintos aspectos del lenguaje.

					En definitiva, lo importante es que el niño se comunique, no cómo lo haga. Si hay intención comunicativa, la podemos moldear para hacerla cada vez más compleja y funcional, pero si no hay (porque por ejemplo lo hemos instado a no comunicarse de la forma en la que lo hacía sin ofrecer una alternativa) la intervención es mucho mucho más complicada. Recordad que no hay una manera única de comunicarse. A continuación, hablaremos de ello.

					También conviene volver a subrayar en este punto el nivel de abstracción de los distintos códigos de comunicación, siendo los lenguajes hablado y escrito los que tienen nivel más alto, o mayor dificultad.

				
				
			

			Los datos que se manejan hoy en día sobre las capacidades lingüísticas de los pequeños en el espectro están en intrínseca relación con los datos de prevalencia del autismo. Es decir, la prevalencia es la proporción de personas que presentan una característica (en este caso, el autismo) en un período de tiempo determinado.

			El último dato en este sentido nos lo ha ofrecido en el año 2023 el Centro de Control de Enfermedades en Estados Unidos (CDC en sus siglas en inglés) y es que 1 de cada 36 menores de 8 años está diagnosticado de «algún tipo de autismo». Además, se señala que la mayoría son varones (tres de cada cuatro niños) y que un 40 % son niños no verbales, y un 31 % tienen una discapacidad intelectual asociada.

			Sabemos que estos datos no contemplan la cantidad real de personas en el espectro. Para empezar, solo se analiza a niños hasta los 8 años, y sabemos que muchas manifestaciones de autismo se detectan en edades posteriores, algunas por encima de la mayoría de edad. Del mismo modo la proporción de niños sobre niñas en estas estadísticas no parecen tener en cuenta el sesgo de género que existe en las detecciones precoces y la dificultad que hay en detectar a niñas (y a adolescentes y mujeres) debido a que su sintomatología difiere mucho de la de los varones.

			Comoquiera que sea, lo que está claro es que la capacidad de comunicarse con su entorno, y de hacerlo oralmente, constituye una de las señales de alarma más importantes a la hora de detectar y diagnosticar el autismo, como hemos visto.

			Por eso es imprescindible conocer cuál sería el desarrollo esperado en la consecución de los hitos evolutivos relacionados con el lenguaje y qué podemos esperar de un desarrollo atípico o desarrollo autista. En la siguiente tabla os he puesto un resumen orientativo. Digo orientativo porque debe considerarse más como una guía que como un decálogo inamovible. Las horquillas evolutivas en el desarrollo normativo pueden ser amplias, al igual que en el autismo. Pero en el desarrollo autista, además, el desarrollo no es progresivo: muchas veces este se estanca, parece ir hacia atrás y puede surgir una «explosión» de aprendizaje posterior.

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							EDAD

							(MESES)

						
							
							DESARROLLO NORMOTÍPICO

						
							
							DESARROLLO AUTISTA

						
					

					
							
							1

						
							
							Respuesta a voz conocida

						
							
							– No hay respuesta a voz conocida

						
					

					
							
							2

						
							
							– Gorgojeos

							– Sonidos vocálicos

						
							
							– No hay sonidos vocálicos

						
					

					
							
							3

						
							
							– Sonríe a distintos estímulos

						
							
							– No mira a los ojos

							– No hay sonrisa social

						
					

					
							
							6

						
							
							– Conversaciones vocales con turnos cara a cara

							– Primeros sonidos consonánticos

							– Busca el contacto ocular

						
							
							– No busca el contacto ocular

						
					

					
							
							8

						
							
							– Balbuceos con variantes de entonación

							– Sílabas repetitivas

							– Primeros gestos de señalar

						
							
							– Balbuceo limitado o «extraño»

							– No imita sonidos, gestos ni expresiones

						
					

					
							
							9

						
							
							– Practica sonidos

							– Imita gestos de saludo y despedida

						
							
							– No parlotea

							– No imita gestos

						
					

					
							
							12

						
							
							– Primeras palabras

							– Jerga con entonación

							– Lenguaje para comentar

							– Usa gestos para obtener atención, mostrar objetos y hacer preguntas

						
							
							– Pueden aparecer las primeras palabras, pero más con un sentido autoestimulante

							– Llanto intenso, aún difícil de interpretar

						
					

					
							
							18

						
							
							– Comprende 150 palabras

							– Usa 30 palabras

						
							
							– Usa palabras con función autoestimulatoria

						
					

				
			
			
			Hitos del desarrollo normotípico en comunicación y señales de alerta de desarrollo autista.

			Mi pequeño no deja de sorprenderme porque parece que no aprende, pero de repente parece tener un dominio absoluto sobre ciertas frases que dice. Es como si se esperara a estar seguro de cómo se hace y no lo intentara hasta que lo tiene completamente claro.

			J., padre de un peque autista de 6 años

			En las distintas intervenciones que se realizan en el campo del lenguaje en autismo, se debe tener en cuenta, además, si el peque (o la persona) con el que se va a trabajar es no verbal o preverbal, o si por el contrario utiliza el lenguaje verbal (Martos, 2003).

			Cuando hablamos de peques no verbales (antes se señalaba a estos como autistas sin lenguaje funcional, lo que me parece una barbaridad), sus patrones de comunicación a nivel de comprensión lingüística y gestual son muy muy diversos, y debemos estar preparados para ello. Muchas veces se espera un patrón único y cuando no lo encontramos parecemos querer forzarlo cuando nos debemos adaptar al pequeño y no al revés.

			En este tipo de perfiles debemos saber que en ocasiones algunos pueden desarrollar pautas limitadas de sistemas de comunicación alternativos o de utilización de elementos gráficos (ver más adelante los SAAC), especialmente por las dificultades que puedan existir, principalmente en el campo simbólico, que los puede llevar a tener problemas para comprender las emisiones del interlocutor y para comprender las intenciones de los demás. En ocasiones pueden presentar ausencia de protodeclarativos4y protoimperativos,5lo cual es un gran hándicap en la intervención.

			Comoquiera que fuese, no hay nada en el autismo, y repito nada, que impida que un perfil no verbal consiga adquirir un sistema de comunicación con el que pueda comunicarse con el mundo. Incluso aquellos perfiles con discapacidad intelectual asociada se pueden beneficiar de las intervenciones en comunicación, si están bien dirigidas.

			En el momento en que hablamos de pequeños en el espectro con lenguaje es importante que tengamos en cuenta los distintos componentes del lenguaje porque suelen compartir ciertas características:

			
					En relación con el componente sintáctico no se suelen presentar distorsiones muy severas de este. La sintaxis es el componente del lenguaje relacionado con las reglas para combinar palabras y formar oraciones gramaticalmente correctas. El componente sintáctico incluye las reglas abstractas subyacentes que rigen la gramática y que son adquiridas de manera implícita a través del aprendizaje del lenguaje. Esto permite la producción y la comprensión de oraciones nunca antes escuchadas.
					En autismo en ocasiones se evidencian ciertas anomalías en cuanto a las emisiones de este, aunque las reglas sintácticas en principio suelen ser correctas.

					La comprensión y la producción de las formas gramaticales suelen estar dentro de los márgenes correspondientes a su cociente intelectual. Es por eso por lo que es importante tomar esta medida (al igual que la capacidad simbólica y otras funciones neuropsicológicas) en aras de una correcta intervención.

				

					En cuanto al componente morfológico es posible que aparezcan ciertos problemas que debemos analizar. Este componente del lenguaje es fundamental para entender cómo las palabras se construyen y cómo cambian para expresar distintos significados en el lenguaje. Es crucial para comprender la estructura interna de las palabras y sus variaciones dentro de una lengua. Con relación al autismo:
					
							Puede haber omisión de algunos fonemas (la unidad básica de sonido con significado).

							Pueden aparecer dificultades con algunos sufijos temporales verbales.

							Muy frecuente la inversión pronominal (dificultad debida al área mentalista: existen problemas para ponerse «en el lugar del otro» —explicado por la Teoría de la Mente [ToM]).

							Recuerdo perfectamente cómo me di de bruces con la inversión pronominal en el autismo. Trabajaba con un chaval que estaba escolarizado en un centro de educación especial. Siempre que realizaba peticiones que parecían ecolálicas y con inversión pronominal, en vez de decir «Quiero agua» decía: «¿Quieres agua?».

					
				
				
				
					En relación con el componente fonológico segmental (que se refiere a la organización de los sonidos del habla en unidades discretas y distintivas, conocidas como fonemas), por lo general las personas en el espectro no tienen patrones de error significativos, ya que suelen tener muy buena discriminación de los distintos sonidos del habla.

					Son más importantes, en cambio, los componentes prosódicos del habla, puesto que son aquellos aspectos que regulan la intención comunicativa. Estos elementos se refieren a los aspectos del lenguaje hablado que tienen que ver con el ritmo, la entonación, el énfasis, la duración y la variación tonal. Estos elementos no afectan el significado de las palabras individualmente, pero sí influyen en el significado, la intención y la interpretación global de la comunicación verbal.En autismo pueden producirse variaciones importantes relacionadas como el tono (puede darse monotonía o tono «plano»), falta de ritmo, un descontrol de diversa intensidad e incluso un tono que se puede catalogar como «inadecuado» a ciertos contextos.
Puede haber dificultades en la prosodia y en captar o interpretar las variaciones prosódicas de los demás.
Es muy frecuente encontrar que las personas en el espectro no controlen el volumen de su voz, que puede ser excesivamente alto, o, por el contrario, tan bajo que sea muy difícil escucharlas cuando hablan. Aquí intervienen varios factores como la dificultad de captar señales a nivel contextual que nos indiquen cuál es el volumen adecuado (dependiendo de si la persona está en un espacio abierto o cerrado, con pocas o muchas personas, por ejemplo), además de las dificultades a nivel interoceptivo (hablaremos de ello en el siguiente capítulo) que provocan una falta de monitorización.


					En relación con el componente semántico —que se refiere a la dimensión del lenguaje que se ocupa del significado de las palabras, frases y discursos—, hay que señalar que es fundamental para la comprensión y la comunicación efectiva, ya que implica la capacidad de comprender y utilizar el significado de las palabras en el contexto apropiado.
					
							En autismo puede existir dificultad a la hora de asociar palabras u objetos con sucesos específicos.

							También pueden existir problemas a la hora de comprender significados de términos relacionados (verbos, determinantes y adverbios) debido a las nombradas dificultades de generalización.

							Problemas a la hora de designar significados oracionales (por ejemplo, realizar un resumen o sacar ideas principales de un discurso).
							Mi hijo tiene problemas en los estudios, más que nada porque tiene que aprender todo, absolutamente todo lo que está en su libro de texto. Es imposible que realice un resumen.

							M., padre de un peque de 13 años

							¿Subrayar? Ja, qué risa. Lo subrayo absolutamente todo. Sé que es absurdo, porque para eso no lo hago y dejo el libro como está. Pero siempre he sido incapaz de saber qué es lo fundamental y qué lo accesorio.

							C., una mujer autista de 37 años

						

							Por lo general las dificultades más generalizadas en esta área se encuentran en el discurso y la conversación. Independientemente del grado de necesidad de apoyo en el que se encuentre la persona esta es un área en la que hay que realizar un trabajo fundamental.

					
	
				
			
					Por último, hablemos sobre cómo usamos el lenguaje en nuestras conversaciones diarias. El componente pragmático del lenguaje trata de cómo lo utilizamos para comunicarnos en diferentes situaciones. Esto incluye cómo nos adaptamos a distintas personas, lugares y objetivos cuando hablamos, centrándonos en cómo el lenguaje ayuda en nuestras interacciones sociales y en el día a día.En autismo es muy frecuente la dificultad en captar claves sutiles en las interacciones.

					Hay ciertas cosas en la comunicación humana que se me escapan. Ahora puedo captar ciertas cosas, pero me siento continuamente escudriñando y eso hace que pierda el ritmo de las conversaciones. Y cuando no lo hago y me dejo llevar acabo malinterpretando las cosas. Luego mi pareja tiene que explicarme qué es lo que ha sucedido. Haga lo que haga, pierdo. Cuando recuerdo mi infancia no me extraña que la recuerde estando solo. Es todo demasiado difícil.

					A., autista de 39 años

					Los aspectos relacionados con las habilidades mentalistas —o teoría de la mente— hacen que muchas veces la persona autista no diferencie la información conocida o no por parte de sus interlocutores y muchas veces la obvian y otras dan explicaciones que no son necesarias.

					Recuerdo que, después de trabajar un tiempo con M., una adulta autista y su pareja, esta disponía de una serie de ayudas para que M. supiera cuándo estaba dando cosas por sentadas y cuándo no. En el momento en el que M. iniciaba un relato y no daba suficientes explicaciones del contexto de la situación, su pareja le decía: «M., teoría de la mente...». En ese momento, ella recapitulaba y, si era necesario, introducía más datos en su relato para que sus interlocutores pudieran seguir su discurso.

					En las interacciones recíprocas, las personas autistas pueden tener dificultades a la hora de relatar o contrastar experiencias, o realizar comentarios a colación de lo presentado en el discurso del otro. Esto es debido a una poca adecuación del contexto a sus preferencias comunicativas, pero la otra persona puede interpretar que su conversación no es del interés de la persona en el espectro al no obtener ese feedback deseado.

					En muchas ocasiones, especialmente cuando hay más dificultades simbólicas y mentalistas, la persona autista suele emplear secuencias simples de pregunta-respuesta como recursos conversacionales.

					Mis conversaciones con mi hijo suelen ser o bien monólogos suyos sobre algo que le interese, o bien yo preguntando y él dándome una respuesta escueta, tras lo cual vuelve a lo que estaba haciendo. Es muy frustrante para mí, pero entiendo que yo tampoco le facilito la tarea.

					M., madre de un peque autista de 10 años

					Muchas veces, estos estilos de conversaciones tienen que ver con las dificultades en las secuencias como hemos visto anteriormente. No se vive la conversación como una interacción abierta.

					Al sufrir un rechazo al uso de la mirada, puede que no hayan establecido un reconocimiento de turnos en la interacción (pero, como hemos señalado, no es la única manera de tener feedback en la conversación). Del mismo modo, su uso de la comunicación no verbal hace que el interlocutor pueda estar exento de pistas sobre la atención conjunta.
				
				
			
			
			
			Una vez que tenemos claras las diferencias en todos estos componentes del lenguaje en nuestro caso particular, podemos ir pensando en realizar una intervención a nivel comunicativo.

			Los aspectos relacionados con las habilidades mentalistas hacen que muchas veces la persona autista no diferencie la información conocida o no por parte de sus interlocutores y a veces la obvian o dan explicaciones que no son necesarias.

			No son poca cosa, ¿verdad? Por eso os he comentado en el anterior capítulo que uno de los pilares de la intervención en autismo es el establecimiento de unos objetivos, claros, observables y cuantificables. Estos objetivos los deben definir los profesionales, que son los que deben educar y dirigir a las familias (y a los demás agentes del entorno del pequeño autista), pero es importante que las familias entendáis que intervenir en «comunicación» implica muchas muchas cosas, y los profesionales deberían ser honestos y transparentes en este sentido, e implicarse y comprometerse en la intervención. No es necesario que las familias conozcan al detalle cada una de las áreas descritas anteriormente, pero sí conocer que todo es más complejo de lo que parece en autismo, y que, por lo tanto, la intervención debería ser muy específica al respecto.

			Por lo general es una intervención multidisciplinar dirigida por un profesional que tenga formación en neurodesarrollo y en autismo en particular, y esta figura suele ser la de un psicólogo o neuropsicólogo. Los terapeutas del lenguaje especialistas en autismo se suelen encargar de los aspectos relacionados con la evaluación de los aspectos lingüísticos, la identificación de áreas de dificultad y de fortaleza (fundamental), el entrenamiento en habilidades de comunicación y la implementación, si es necesario, de sistemas alternativos aumentativos de comunicación, los SAAC (ver más adelante).

			Cuando ayudamos a personas autistas, debemos enfocarnos en tres áreas principales (Belinchón, 2001).

			En primer lugar, nos centramos en mejorar la forma en que las personas autistas se comunican. A menudo pueden usar comportamientos poco adecuados, o poco adaptativos, para lograr lo que quieren, como coger de la mano de alguien para ir hacia algo que desean (conducta instrumental).

			Después, debemos trabajar la habilidad de compartir la atención con otros, ya que a veces esto se pierde, como en el caso de peques autistas que antes saludaban, pero dejaron de hacerlo.

			También nos esforzaremos en mejorar la comunicación. Esto incluye cambiar comportamientos inadecuados por otros más apropiados, mejorar la claridad en la comunicación y avanzar desde gestos simples hacia formas más complejas de comunicación, como usar palabras y frases.

			En general, la intervención busca ser constante y centrada en reemplazar comportamientos poco adaptativos por otros más prácticos, mejorar la comprensión de la comunicación y la capacidad de interactuar de manera más equilibrada con los demás. Además, trabajaremos en habilidades que normalmente se desarrollan alrededor de los 4 años en niños neurotípicos, como la capacidad de participar en interacciones con intercambio de turnos y comprender lo que el otro necesita para entender el mensaje transmitido en personas autistas.

			Ahora nos adentraremos en el análisis de un campo específico dentro de este ámbito y vamos a hablar de los sistemas alternativos aumentativos de comunicación (SAAC). El principio básico para aplicarlo es que la persona (peque o adulto, ojo, independientemente de su «tipo» de autismo) experimente dificultades significativas para comunicarse de manera efectiva utilizando el habla oral, o cuando la comunicación verbal no es suficiente para satisfacer sus necesidades de comunicación.

			Pero estas dificultades no solo se refieren al habla verbal que pueda afectar a la capacidad de comunicación, también hacemos referencia a las limitaciones que puedan existir en la comunicación funcional, entendiendo esta como la capacidad de expresar necesidades, deseos, emociones o participar de forma efectiva en interacciones sociales de distinto tipo. También puede implementarse si además (o si únicamente) existen otros desafíos más sutiles que provoquen frustración en la persona por no poder comunicarse verbalmente de manera efectiva.

			Solemos asociar el uso de estos sistemas a menores autistas o a adultos con muchas necesidades de apoyo en la comunicación, pero lo cierto es que también los adultos con unas necesidades quizá no tan evidentes de apoyo pueden beneficiarse de estos sistemas.

			Apenas visibilizo mi realidad como persona usuaria de SAAC, quizá porque soy consciente de los sesgos e invalidación que enfrento como profesional autista. Soy hablante, me expreso con fluidez y mi vocabulario es amplio. Mi discapacidad es invisible o «no aparente», por lo que se asume que no enfrento barreras y que las medidas de accesibilidad que preciso son mínimas. A priori, se descarta que pueda necesitar un sistema alternativo de comunicación.

			G., adulta autista

			Los SAAC son un conjunto de signos o elementos gráficos para llevar a cabo tareas de comunicación (intencional, espontánea y generalizada) y pueden ser por sí solos, en conjunción con el lenguaje oral o como apoyo para potenciar el lenguaje oral. Cuando hablamos de un sistema aumentativo es que el pequeño autista dispone de lenguaje oral, pero este no es eficaz o suficiente para que logre una buena comunicación e interacción con el entorno. Si hablamos en cambio de sistema alternativo es porque el peque no tiene lenguaje oral.

			La elección del SAAC que usemos no es ni mucho menos arbitraria y debería ser totalmente personalizada en función de las características de la persona en el espectro. No son pocos los relatos de las familias que muestran elecciones arbitrarias y contrarias a cualquier principio terapéutico.

			—¿Qué SAAC estáis usando con vuestro peque?

			—En el centro al que vamos usan el PECS.

			—Ya, pero ¿cuál usáis vosotros?

			—Ese, el PECS, no nos han dado otra opción, nos han dicho que ese es el que usan con todos los niños.

			He tenido esta conversación en más ocasiones de lo que parece. No, no hay un SAAC universal para las personas en el espectro, por mucho que este esté basado en imágenes. Lo que funciona para uno puede que no lo haga para otro.

			Independientemente del SAAC elegido para cada caso particular, todos ellos deberían cumplir las siguientes funciones:

			
					Facilitar la expresión de necesidades y deseos: Permitir a la persona comunicar lo que necesita, lo que desea o sus preferencias, ayudando así a satisfacer sus necesidades básicas y fomentar su autonomía.

					Apoyar la interacción social: Facilitar la participación en conversaciones, interacciones sociales y actividades compartidas, promoviendo la conexión con los demás y brindando oportunidades para el desarrollo de relaciones.

					Promover la comprensión: Ayudar a la persona a comprender mejor las comunicaciones que le llegan, facilitando su comprensión del mundo que le rodea, las instrucciones y las interacciones cotidianas.

						Fomentar la expresión de pensamientos y emociones: Proporcionar un medio para que la persona exprese su pensamiento, sentimientos, opiniones y experiencias, enriqueciendo así su capacidad para comunicarse.

						Apoyar el aprendizaje: Proporcionar herramientas para el aprendizaje activo, la participación en actividades educativas y la adquisición de nuevos conocimientos.

						Favorecer la inclusión al dar a la persona acceso a la información (comprensible) de su entorno.

			

			En este sentido es importante que, como señala Andrea Fernández, la logopeda de nuestro equipo (2022): «Podemos utilizar el SAAC para cosas muy básicas como pedir, elegir o anticipar, hasta otras más sofisticadas, como narrar hechos del pasado o exponer ideas. Al introducir el SAAC debemos tener in mente trabajar competencias más complejas y no quedarnos solo con la función de pedir o la de anticipar, porque hay tendencia a usarlo solo con lo básico».

			La implementación del SAAC persigue en último lugar la elicitación del lenguaje verbal, por lo que no se debe quedar este como un mero sustitutivo —en todo caso, temporal— del habla. Pero sí es cierto que en ocasiones nos podemos encontrar con que la falta de adhesión y de sistematización en la aplicación del programa provoque el abandono de este objetivo de la intervención. No es de extrañar entonces que algunas familias crean que el usar un SAAC es la «última medida» o que este va a provocar que no se desarrolle el lenguaje oral. Pero nada más lejos de la realidad. La evidencia científica nos demuestra desde hace tiempo que el uso de los SAAC siempre favorece el desarrollo del lenguaje oral (Light, 1988).

			Para elegir uno u otro SAAC debemos tener en cuenta principalmente lo siguiente:

			
					Primero y lo más importante, la capacidad simbólica que posea el peque. Al igual que hicimos para elegir qué tipo de sistema de anticipación íbamos a usar, aquí debemos seguir el mismo principio. Es absurdo utilizar un sistema como el PECS en un niño que no entiende los dibujos o los pictogramas, por ejemplo.

					Debemos valorar si usamos un SAAC con soporte físico o no (por ejemplo, uno que use algún tipo de tablero o soporte electrónico). En este sentido, debemos tener en cuenta las habilidades motrices del pequeño.

					Hay que tener en cuenta las propias preferencias del peque. Si es un niño al que le atrae mucho lo visual quizá debamos plantearnos un sistema en ese sentido. Si por el contrario no vemos que eso le llame mucho la atención, quizá debamos usar un sistema distinto.

			

			Además de lo anterior debemos tener en cuenta la necesaria y fundamental implicación del entorno. El sistema debe usarse en el mayor número de contextos posibles por parte del niño, pero también por parte de los agentes que interactúan con él. No usarlo exclusivamente cuando el niño «quiera» algo. De nuevo Andrea Fernández (2022) puntualiza: «Los niños aprenden por imitación, también el uso del lenguaje. Debemos considerar el SAAC como si se tratase de un lenguaje, de un idioma, y su entorno lo tiene que usar en todo momento. Pero eso no significa que no debamos reforzar cualquier intento de comunicación que no se realice con el sistema elegido».

			La implementación del SAAC persigue en último lugar la elicitación del lenguaje verbal, por lo que no se debe quedar este como un mero sustitutivo — en todo caso, temporal— del habla.

			En la siguiente tabla tenéis una clasificación-resumen de los distintos SAAC que podemos utilizar.

			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							NOMBRE DEL SAAC

						
							
							SOPORTE FÍSICO

						
							
							VENTAJAS

						
							
							INCONVENIENTES

						
					

					
							
							Signos manuales

						
							
							No

						
							
							• Los signos son comprensibles por todo el entorno

							• Hay acceso continuo

						
							
							Por lo general, los mensajes están limitados a las peticiones del niño

						
					

					
							
							Sistemas bimodales (Programa de comunicación total Benson-Schaeffer o palabra complementada)

						
							
							No

						
							
							• El mensaje se transmite de manera rápida

							• Efecto elicitador del habla

						
							
							• Requiere cierta habilidad motriz

							• El interlocutor debe conocer los signos (no son universales)

							• Requiere alto grado de atención

						
					

					
							
							Cuadernos comunicadores

						
							
							Sí

						
							
							• Es sencillo de manejar y comprender

						
							
							• Requiere trabajo de elaboración del material

							• No siempre está al alcance de la persona que lo necesita 

						
					

					
							
							PECS (Picture Exchange Communication System)

						
							
							Sí

						
							
							• No son necesarias grandes habilidades motrices

							• Se pueden utilizar incluso con poca capacidad de abstracción, ya que se pueden usar objetos reales 

						
							
							• Las fases de implementación pueden resultar complicadas

							• La comunicación es lenta

							• La generalización en todos los contextos es difícil

						
					

					
							
							SPC (Sistema Pictográfico de Comunicación)

						
							
							Sí

						
							
							• Los colores facilitan la localización

							• Ayudan en la estructuración de oraciones sencillas

							• Al tener la palabra escrita, favorecen la lectoescritura

						
							
							• Hay que llevar siempre los pictogramas consigo

							• Requiere una elevada capacidad de abstracción

							• La comunicación es lenta

						
					

					
							
							Plataformas digitales

						
							
							Sí 

							(tableta, móvil u ordenador)

						
							
							• Son intuitivos

							• Algunos cuentan con salida de voz por lo que la comunicación es fácil con el receptor y a la vez elicitan el uso del habla

							• La tecnología forma parte de nuestro día a día y los contextualiza

						
							
							• Se requieren ciertos conocimientos y manejos con la informática

							• Hay muchísima variedad y es difícil que todos los agentes educativos conozcan el sistema concreto

						
					

				
			

			 

			Para finalizar, debemos hablar de la capacidad de lectoescritura en su relación con el autismo. La lectoescritura es un aspecto fundamental en la comunicación humana, al igual que el habla, y en algunos aspectos es aún más importante. No en vano, en la historia de la transmisión de la información el hecho de pasar de la transmisión verbal a la escrita supuso un antes y un después en el avance del conocimiento gracias a que mejoró la conservación de estos, la posibilidad de compartirlo a gran escala a través de la educación, por no mencionar que la información se transmitiera de forma más fidedigna, lo que contribuyó al desarrollo de la ciencia. Y también señalar algo muy relevante aquí, y es la evaluación de conocimientos a todos los niveles. Sí, la capacidad de leer (y escribir) constituye un punto básico también en la evaluación neuropsicológica, por ejemplo.

			Los niños en el espectro del autismo pueden experimentar dificultades en la adquisición de la lectoescritura debido a una serie de factores asociados con las características propias del autismo y la falta de adaptación de los entornos. Algunas de las razones se pueden presentar como evidentes dado lo comentado anteriormente con respecto al lenguaje verbal, pero, por sintetizar un poco, podríamos señalar lo siguiente:

			
					Dificultades en la comunicación: Como hemos visto, el autismo puede estar asociado con dificultades en la comunicación verbal y no verbal, por lo que es lógico que pudiera existir afectación en la comprensión del lenguaje escrito y la expresión escrita. Pero por otro lado es muy habitual que al usar un código visual el peque en el espectro pueda entender el lenguaje escrito (si tiene suficiente capacidad simbólica) por encima de la expresión verbal.

					Procesamiento sensorial: Muchos niños autistas tienen sensibilidades sensoriales que pueden dificultar su concentración en actividades que requieren atención visual y auditiva, como la lectura y la escritura (hablaremos de ello más adelante).

					Dificultades en la comprensión de las inferencias y el contexto: Como también hemos visto, en autismo puede implicar dificultades para comprender el significado implícito, las figuras retóricas y el contexto, lo que puede impactar en la comprensión de textos escritos.

					Por otro lado, y con relación a la grafía, sabemos que pueden existir dificultades en la motricidad fina: Algunos niños autistas pueden tener dificultades con la motricidad fina, lo que puede afectar su capacidad para escribir de manera legible y precisa. También pueden existir dificultades en la coordinación óculo manual (sociopercepción).

					Problemas de atención, concentración y motivación: Las dificultades en la regulación de la atención y la concentración (atención selectiva e hiperfocalización) pueden interferir en el proceso de aprendizaje de la lectura y la escritura.

					Dificultades en habilidades metalingüísticas: En este sentido, los peques pueden presentar dificultades en conciencia léxica y conciencia fonológica. La conciencia léxica se refiere a la capacidad de una persona para ser consciente de las unidades léxicas que conforman las palabras, incluyendo la capacidad de identificar, manipular y distinguir los componentes individuales del vocabulario. Esto puede incluir la conciencia de la segmentación de las palabras en sílabas, la identificación de prefijos y sufijos, el reconocimiento de raíces y la comprensión de palabras compuestas. Por otro lado, la conciencia fonológica se refiere a la comprensión y habilidad para identificar, manipular y discriminar los componentes fonéticos del habla, como los fonemas, las sílabas, los rimes y los sonidos individuales. Las sílabas en sí no tienen significado y entender esto es una tarea más compleja de lo que parece a nivel cognitivo. Es el conjunto o la unión de las sílabas que forman el conjunto lo que sí tiene sentido.

			

			Lo que hemos visto explica en parte por qué muchos peques en el espectro aprenden a leer de manera global. En vez de segmentar en sílabas las palabras, aprenden las palabras como unidades completas sin descomponerlas en sus componentes fonéticos individuales. Algunas de las características del procesamiento autista favorecen este estilo de aprendizaje, especialmente su focalización en el procesamiento visual: la preferencia hacia el análisis y almacenamiento que proporciona el procesamiento visual los lleva a reconocer y memorizar palabras como unidades completas basándose en la forma y la apariencia visual de estas. Y como hemos señalado, por el contrario, pueden experimentar dificultades en la conciencia fonológica, lo que les dificulta el procesamiento fonético necesario para aprender a decodificar palabras fonéticamente.

			Aunque parezca difícil de entender, dado lo explicado anteriormente, en ocasiones en autismo se da el fenómeno de la hiperlexia. La hiperlexia es un término que se refiere a la capacidad inusualmente avanzada de comprensión lectora, en comparación con habilidades de lenguaje oral o habilidades sociales, en niños autistas (aunque también se da en otros TND). Los estudios sitúan la prevalencia de la hiperlexia en el autismo desde cifras del 6 % hasta el 21 %, dependiendo de las fuentes. Si escogemos una muestra más centrada en un tipo de perfil autista, como el TEA nivel 1 (antiguo diagnóstico de Asperger), las cifras son más elevadas. Un estudio de la Universidad de Montreal sitúa esta cifra en un 84 % (2017).

			La hiperlexia se caracteriza por la capacidad de decodificar las palabras y frases a una edad temprana, a menudo antes de los cinco años, y una notable habilidad para memorizar y repetir material escrito, incluso sin una comprensión total del significado. En este sentido, algunos profesionales puntualizan: «Es un tipo de antidislexia, la persona lee mejor de lo que comprende, justo lo contrario que los disléxicos» (Saldaña, 2018).

			Es una capacidad que el niño desarrolla de forma autodidacta, apoyado en su forma característica de procesamiento que le puede facilitar la tarea en la decodificación de palabras y frases. Por lo general, cuando se presenta hiperlexia la comprensión de la lectura es más avanzada en comparación con las habilidades verbales o sociales. También es importante señalar que este avance asincrónico se da gracias a la preferencia por la lectura de material especializado o de interés particular al que el niño puede acceder y que facilita su desarrollo. Pero no todo es bonito con la hiperlexia. Precisamente este desarrollo anormalmente rápido puede volverse en su contra cuando los textos son más complejos o requieren del uso de habilidades con las inferencias (incorporar mensajes que no están explícitamente en el texto, por ejemplo). Por lo general la aparición de la hiperlexia debe ser tomada con cautela, porque no es necesariamente un indicador de buen pronóstico.

			En conclusión, los aspectos relacionados con la comunicación en el autismo tienen una importancia capital tanto en la evaluación de estos como en la posterior intervención. Solo conociendo cuáles son las características de estos en relación con el procesamiento de la persona en el espectro podremos implementar un plan ajustado a las necesidades de cada niño para lograr una comunicación con su entorno que favorezca la comunicación, la comprensión, la inclusión y, lo que es más importante, la estabilidad emocional de la persona en el espectro.
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			AUTISMO Y ASPECTOS SENSORIALES

			Hasta hace poco tiempo, la percepción sensorial hiper- e hiporreactiva no había sido considerada como un aspecto fundamental en el diagnóstico del autismo. No fue hasta la llegada del DSM-5 en 2013 cuando se empezaron a reconocer formalmente estos patrones, los cuales no son exclusivos del autismo pero que, curiosamente, han estado presentes en las primeras definiciones del trastorno, hace más de ochenta años.

			Antes del DSM-5, la atención se centraba en los aspectos conductuales y sociales del autismo, mientras que las variaciones sensoriales, a pesar de ser descritas en las primeras investigaciones sobre el trastorno, no eran consideradas como un criterio diagnóstico determinante.

			Las diferencias entre la hiper- e hiporreactividad sensorial y la hipersensibilidad e hiposensibilidad radican en los matices de estas experiencias. La hipersensibilidad implica una respuesta extrema o exacerbada a estímulos sensoriales, mientras que la hiperreactividad refiere más a una respuesta intensa y a menudo negativa a los estímulos sin necesariamente implicar una mayor sensibilidad. Del mismo modo, la hiposensibilidad involucra una menor respuesta o percepción a los estímulos, mientras que la hiporreactividad se refiere a una respuesta atenuada o falta de respuesta a esos estímulos sin implicar necesariamente una menor sensibilidad.

			Por ejemplo, una persona autista puede mostrar hiperreactividad emocional frente a cambios en la rutina, lo que puede provocar una respuesta emocional intensa, como ansiedad extrema, frustración o estrés. Este tipo de reacción no siempre se debe a un cambio específico, sino a la dificultad para adaptarse a modificaciones en su entorno o en la secuencia de actividades previstas.

			A pesar de que estas experiencias sensoriales han sido parte de la descripción del autismo desde sus primeras definiciones, su reconocimiento explícito como parte de los criterios diagnósticos es relativamente reciente en la historia de la comprensión del autismo. Esta inclusión proporciona una comprensión más completa y precisa de las experiencias sensoriales que las personas en el espectro autista enfrentan diariamente. Pero esta comprensión ha llevado en muchas instancias a un enfoque terapéutico basado únicamente en la intervención en esta área.

			De hecho, hoy en día, muchas veces pareciera que el autismo a menudo se reduce a un enfoque limitado en conocer los aspectos sensoriales, que muchas veces no son analizados ni medidos de forma objetiva, ya que la mayoría de las veces solo se pasan cuestionarios para evaluar estos aspectos. Esta limitación en la comprensión de las experiencias sensoriales en el autismo puede afectar negativamente la capacidad de proporcionar apoyo efectivo y comprensivo a las personas en el espectro autista. Hoy en día, sobre todo en las redes sociales, es frecuente que ante los distintos retos que pueda presentar una persona en el espectro, especialmente si son peques, la solución sea la misma:

			—Mi peque tiene rechazo a ciertos alimentos.

			—Hazle un perfil sensorial.

			—Mi niño tiene rabietas continuas.

			—Hazle un perfil sensorial.

			—Mi hija se ha vuelto muy rígida.

			—Hazle un perfil sensorial.

			—Mi hijo no habla.

			—Hazle un perfil sensorial.

			Aunque se trata de un aspecto importante, establecer un perfil sensorial debería ser solo una de las medidas en una evaluación neuropsicológica más profunda, tanto como medir las funciones ejecutivas, la atención, la capacidad simbólica y la capacidad de realizar inferencias mentales. Ninguno de estos aspectos constituye el «todo» que defina el autismo, y los perfiles sensoriales tampoco pueden dar explicación a todo lo que rodea al autismo.

			Por otro lado, como digo, ese perfil sensorial se establece muchas veces con medidas de dudosa objetividad, como cuestionarios que realizan los padres y/o profesores, no tomando, en la mayoría de las veces, medidas más objetivas, como exámenes oftalmológicos, test de sensibilidad táctil, audiometría, pruebas de umbral sensorial, etc.

			Aunque se trata de un aspecto importante, establecer un perfil sensorial debería ser solo una de las medidas en una evaluación neuropsicológica más profunda. 

			Comoquiera que fuera, dentro de los distintos aspectos sensoriales o reactivos en el autismo se pueden describir los siguientes:

			
					Sensibilidad auditiva: Las personas en el espectro autista pueden experimentar saturación ante determinados ambientes muy cargados con múltiples estímulos sonoros o por sonidos fuertes, repentinos o continuados. El gesto de taparse los oídos de los peques autistas es un indicativo de esta posible sensibilidad. Es crucial analizar en este tipo de sensibilidad los patrones de impredictibilidad, que pueden estar relacionados con la disfunción ejecutiva, así como las dificultades en el procesamiento múltiple de estímulos auditivos (ver ejemplo a continuación en este capítulo).
					Soy incapaz de estar en un supermercado o centro comercial cuando hay mucha gente. De hecho, ahora sé que no es tanto el volumen —porque puedo escuchar música muy alta— sino la presencia de múltiples sonidos a la vez lo que hace que mi cerebro colapse.

					D., mujer autista de 33 años

				
			
					Sensibilidad visual: Asociada a la imposibilidad de permanecer con los ojos abiertos en contextos con mucha intensidad lumínica, esta sensibilidad puede manifestarse como aversión a la luz natural, artificial o ambas. También puede haber una búsqueda de estímulos visuales en forma de diferentes patrones o puntos de luz.
					La gente me pregunta por qué llevo gafas de sol hasta cuando está nublado y no me creen cuando digo que me molesta la luz. Mi oftalmólogo me hizo muchas pruebas en su día y no le encontraba explicación. Podrías pensar que por la noche estoy mejor, pero si hay una luz artificial en plena oscuridad también me molesta muchísimo. Me es complicado encontrar el equilibrio.

					H., autista de 41 años

				
			
					Sensibilidad táctil (a veces denominada somática o háptica): Es el canal sensorial en el que es más recurrente que aparezcan patrones de hipersensibilidad, como el rechazo de ciertos tejidos o aversión al contacto, así como hiposensibilidad, que implica dificultad para percibir ciertas estimulaciones táctiles o de temperatura. Esta sensibilidad está muy relacionada con la hiperfocalización y, en el caso de aversión al contacto, también influyen factores sociales y también predictivos (ver más adelante).
					No soporto que me toquen. A veces creo que me duele el contacto. Otras veces pienso que tiene que ver más con que no me lo espero. Mi marido dice que soy como una bomba de relojería, pero ya me va comprendiendo.

					C., mujer autista de 44 años

				
			
					Sensibilidad olfativa: Desde la percepción altísima de distintos olores (híper) hasta la dificultad de identificar ciertos aromas (hipo), al menos en un primer contacto con el estímulo.

					Sensibilidad gustativa: Inherente a la sensibilidad olfativa, implica intolerancia a determinadas texturas y una variabilidad intersujeto tan grande como la diversidad de tipos de alimentos existentes. Es esencial considerar posibles problemas a nivel digestivo, frecuentemente presentes en personas en el espectro. También es crucial analizar si no se trata de un problema de hiperselectividad a la forma o a los colores de los alimentos, por ejemplo.
					¿Que si separo la comida? Por supuesto, qué manía de mezclarla para no saber qué estás comiendo.

					C., peque autista de 12 años

				
			
					Sensibilidad vestibular y propiocepción: A veces definidas por separado como parte de los sentidos interoceptivos, el sistema vestibular interviene en el equilibrio corporal en su conjunto, responsabilizándose de la sedestación y bipedestación, entre otros aspectos.
					Desde pequeña me pasaba. Me olvido de ir a hacer pis. Bueno, más bien es que no lo percibo hasta que estoy a punto de reventar. Con el tema de beber agua me pasa lo mismo. Una vez casi me deshidrato y no me di cuenta de ello hasta que estaba en el hospital.

					J., autista de 27 años

				

			
			
			En el tratamiento de peques autistas, las estrategias se dividen en dos categorías: estimulación sensorial e integración sensorial. La primera busca acostumbrar a la persona a estímulos que pueden resultar abrumadores o no activarlos en absoluto, mientras que la segunda promueve la selección y la respuesta a estímulos relevantes. Estos programas son llevados a cabo por profesionales de terapia ocupacional en entornos especializados.

			Si atendemos a canales sensoriales concretos, en autismo la sensibilidad auditiva es una de las hipersensibilidades más comunes. La anticipación del entorno, el uso de auriculares con cancelación de ruido y terapias de discriminación y jerarquización auditiva son recomendables para reducir la ansiedad asociada a esta.

			Con respecto a la sensibilidad vestibular, corregir la postura corporal y el uso de mantas pesadas son estrategias que pueden ayudar en algunos casos. Las dificultades sensoriales táctiles parecen afectar la elección de tejidos y texturas en la vestimenta, aunque no siempre es debido a la sensibilidad como veremos a continuación.

			La interocepción, la percepción de las señales internas del cuerpo, puede ser hiper- o hiporreactiva en personas en el espectro. Estrategias como el uso de aplicaciones para recordar ciertas necesidades corporales y la focalización en estas sensaciones pueden ayudar a crear conciencia y mejorar la respuesta a estas señales internas.

			A pesar de los beneficios lúdicos y emocionales de estas intervenciones, surge la incertidumbre sobre la generalización de los aprendizajes a otros contextos cuando las condiciones estimulares varían ligeramente. Objetivos vagos como «mejorar la interacción» o «mejorar la comunicación» dificultan la evaluación de la efectividad de las terapias. Esta crítica es algo que debemos extender a cualquier tipo de intervención.

			Dicho esto, ¿hay realmente mayor sensibilidad en el autismo? Habiendo descrito lo anterior y visto los ejemplos, diríamos que sí, ¿verdad? Os voy a proponer un caso que llevé al congreso de AETAPI porque no es el único ejemplo que podemos encontrar en este sentido y pone en tela de juicio las asunciones de mayor sensibilidad (que no reactividad) en las personas autistas.

			Trabajamos con la familia de un peque autista que tenía un problema bastante importante con el uso de determinadas prendas: rechazando la manga larga y, en general, cualquier prenda de abrigo. Este chico, en apariencia y siguiendo la previsión debido a su diagnóstico, parecía tener una sensibilidad táctil notable, incluso llegando al punto de evitar usar jerséis o abrigos durante los meses de invierno. Esto evidentemente suponía un problema en determinadas épocas del año. Los terapeutas ocupacionales documentaron su perfil sensorial, identificando una «clara aversión a ciertas texturas y prendas debido a su hipersensibilidad táctil».

			Además de esta supuesta sensibilidad, el chaval también tenía una aversión a los truenos durante las tormentas y a los petardos (y vive en Valencia, horror). Empezamos a trabajar primero el tema de los ruidos y resultó que con mecanismos de anticipación logramos una mayor tolerancia a estos ruidos. ¿No sería factible hacer lo mismo con el tema de la sensibilidad táctil? Así lo hicimos: se empleó un sistema de anticipación visual a través de un calendario específico que marcaba el cambio de estación (y asociado a este cambio, el cambio de ropa). Esto permitió al joven asociar claramente el momento en el que debía empezar a usar prendas más abrigadas, como los jerséis y abrigos, una vez que pudo anticipar visualmente el día correspondiente al cambio de temporada. Es crucial destacar que este cambio no fue impuesto de manera arbitraria por sus padres, sino que surgió como resultado de un consenso preestablecido. El calendario proporcionaba claramente un día específico o criterio visual anticipado para el cambio de prendas. Y la sensibilidad táctil desapareció. Quizá porque en realidad nunca existió.

			Esta experiencia (y tantas otras) desafía la percepción común actual de que las personas autistas son inherentemente más sensibles y resistentes a los cambios sensoriales. Al contrario, sugiere que, cuando se les brinda la oportunidad de anticipar y comprender visualmente los cambios, pueden adaptarse y participar de manera más cómoda y colaborativa. El énfasis en la visualización y la preparación anticipada no solo les permite adaptarse, sino que también los capacita para ser partícipes activos en las transiciones, independientemente de las supuestas sensibilidades sensoriales que puedan experimentar.

			¿Tiene esto alguna explicación? Peter Vermeulen, reconocido psicólogo en el campo del autismo, ha desarrollado modelos conceptuales interesantes sobre cómo las personas autistas procesan y experimentan el mundo sensorial y social que los rodea. Uno de sus enfoques más destacados es el Modelo de Procesamiento Predictivo (2023).

			En su modelo, Vermeulen propone que las personas autistas no es que experimenten hiper- o hiposensibilidades, sino que su principal desafío radica en los errores en los procesos predictivos. Este modelo se basa en la idea de que el cerebro humano funciona de manera predictiva, anticipando constantemente qué sucederá a continuación y cómo deberían reaccionar las personas en función de esas predicciones.

			En el contexto del autismo, Vermeulen sugiere que las personas en el espectro no tienen problemas directamente relacionados con la intensidad de la percepción sensorial, sino con la precisión de sus predicciones sensoriales. Es decir, su capacidad para anticipar y predecir estímulos sensoriales está alterada, lo que puede llevar a una interpretación errónea de las señales sensoriales y a una respuesta inesperada.

			Por ejemplo, una persona autista puede parecer hiperreactiva a un sonido particular no porque el sonido sea más fuerte para ellos, sino porque su cerebro no ha predicho correctamente la llegada de ese sonido. Esta discrepancia entre lo que se espera y lo que realmente sucede puede generar ansiedad, confusión o una reacción inesperada.

			En lugar de ver las respuestas sensoriales de las personas con autismo como simplemente hiper- o hiposensibilidad, el Modelo de Procesamiento Predictivo de Vermeulen enfatiza la importancia de comprender cómo sus expectativas y predicciones pueden influir en su experiencia sensorial.

			En este sentido, hace poco tiempo tuve esta interesantísima conversación sobre este tema con Sandra Gutiérrez, una de las magníficas psicólogas sanitarias con las que trabajo:

			S. G.: Daniel, desde que el otro día pusiste ese extracto de la serie The Good Doctor, estoy leyendo mucho a Peter Vermeulen y, cuanto más le leo, más dudas tengo al respecto.

			D. M.: Dudas ¿de qué?, ¿de que no hay una mayor sensibilidad en autismo con respecto a la población neurotípica?

			S. G.: Es que hablando también de Uta Frith y la coherencia central, ¿no sería lo mismo a lo que Vermeulen llama ceguera de contexto?

			D. M.: Y mi teoría del embudo cortical también, todo parte de ahí... También la teoría de la mente...

			S. G.: Pero, claro, la mente predictiva en autismo se «carga» todo.

			D. M.: Yo lo llevo diciendo desde hace años, y muchas veces los terapeutas ocupacionales se me echan encima.

			S. G.: ¿Las hipersensibilidades serían también falta de predicción?

			D. M.: Los últimos estudios que hay sobre el tema demuestran que per se no hay más sensibilidad en autismo. Fíjate en lo que comentaba yo en mi libro de la falta de creación de prototipos. Al final es que los autistas crean modelos muy complejos, que se podrían traducir como errores predictivos.

			S. G.: Me estalla la cabeza, pero ya veo la luz (risas).

			La teoría del embudo cortical en el autismo, propuesta en mi anterior libro, es una explicación que busca comprender la percepción sensorial atípica en las personas en el espectro autista yendo más allá de la discutible mayor sensibilidad de las personas en espectro. La analogía del «embudo» se refiere a cómo los estímulos sensoriales son percibidos y procesados en el cerebro de las personas autistas, comparándolos con la forma en que un embudo dirige y modula el flujo de líquido que pasa a través de él.

			Según mi teoría, en el cerebro de las personas en el espectro autista la percepción sensorial pasa por un proceso de filtrado y modulación atípico, que puede ocasionar respuestas sensoriales distintas a las de las personas neurotípicas. La idea central es que las personas autistas pueden experimentar una amplia gama de respuestas sensoriales debido a este procesamiento sensorial peculiar.

			La teoría del embudo cortical sugiere que, en comparación con las personas neurotípicas, las personas en el espectro autista pueden percibir los estímulos sensoriales de manera más intensa o diferenciada, lo que a veces puede ocasionar una mayor sensibilidad o en una menor capacidad para filtrar ciertos estímulos. Esta teoría ofrece una lente a través de la cual se puede entender la diversidad y complejidad de las experiencias sensoriales en el autismo, mostrando cómo los procesos de filtrado y modulación sensorial pueden variar significativamente de una persona a otra.

			Tanto la teoría del embudo cortical como la teoría de los fallos en modelos predictivos en el autismo de Peter Vermeulen comparten la premisa fundamental de que las personas en el espectro autista experimentan el mundo de una manera única y distintiva debido a diferencias en el procesamiento de la información.

			Ambos modelos coinciden en que la diferencia en el autismo radica en el procesamiento superior o cortical, en lugar de estar relacionada directamente con los receptores sensoriales. Esto sugeriría que en ningún caso deberíamos hablar de sensibilidad puramente, sino más bien de reactividad y sobrecarga de los procesos superiores de pensamiento debido a un exceso de inputs corticales.

			Esto resalta la idea común de que las diferencias en el autismo no están solamente asociadas a la forma en que las personas perciben los estímulos sensoriales, sino más bien a cómo su cerebro procesa y responde a esa información. Ambas teorías apuntan hacia una comprensión más profunda centrada en los procesos corticales superiores, lo que refleja un enfoque en la reactividad y la sobrecarga de la información en lugar de únicamente en la sensibilidad sensorial.

			Independientemente de la terminología o del origen último de las dificultades, la falta de comprensión y adaptación a estos perfiles puede generar situaciones difíciles para las personas en el espectro. Las sobrecargas no solo se desencadenan por la exposición a estímulos intensos, sino que también pueden ser resultado de la interacción de mecanismos como las disfunciones ejecutivas, las dificultades en la teoría de la mente o el hiperrealismo, contribuyendo así a esta sobrecarga.

			Si aunamos todas esas áreas, dificultades para adaptarse a un entorno cambiante y falta de generación de alternativas, problemas a la hora de interpretar las intenciones o pensamientos ajenos o para comprender el mensaje, o instrucciones ambiguas, todo ello unido a una sobrecarga del ambiente, es normal que se produzca una respuesta en forma de activación fisiológica muy primaria: la respuesta de ataque o huida. En autismo, además, la topología de estas respuestas nos permite agruparlas en tres grupos distintos de respuesta como son los meltdowns, los burnouts y los shutdowns autistas.

			EL MELTDOWN

			Un meltdown es una reacción intensa y abrumadora a una sobrecarga sensorial o emocional. Esta respuesta puede manifestarse como una explosión emocional, en la que la persona pierde el control debido a la abrumadora estimulación sensorial o emocional. Durante un meltdown, la persona puede experimentar dificultades para controlar sus emociones, lo que puede llevar a comportamientos como llanto, gritos, agresión física o verbal, o una retirada emocional completa.

			A nivel cerebral, la sobrecarga sensorial desencadena una entrada masiva e incontrolada de información, sobrecargando el sistema límbico (estructura del cerebro encargada de la regulación emocional) y generando pánico. La disfunción ejecutiva en el autismo dificulta la generación de alternativas adaptativas, llevando al cerebro a una respuesta de lucha o huida.

			Físicamente, los meltdowns pueden desencadenar pérdida de control corporal, desde parálisis hasta movimientos incontrolados. A nivel cognitivo, se experimenta una pérdida momentánea de control sobre las funciones superiores, afectando la atención, planificación y control de impulsos.

			Tratar de interactuar o hablar con la persona en medio de un meltdown puede empeorar la situación, ya que aumenta la sobrecarga cognitiva. Estos episodios pueden ser malinterpretados como respuestas inmaduras, pero están relacionados con la incapacidad del cerebro para manejar las demandas sensoriales y sociales del entorno.

			Los meltdowns pueden ser desencadenados por una acumulación de demandas o cambios impredecibles. En última instancia, reflejan una respuesta natural del cuerpo a la sobrecarga sensorial y al estrés emocional, representando una forma de autorregulación frente a una situación abrumadora para la persona autista.

			El meltdown en el espectro autista puede dividirse en varias etapas (Smith Myles, 2005):

			
					Rumbling State o etapa latente: En esta etapa, el meltdown está en un estado latente. Los síntomas pueden variar ampliamente entre individuos. Algunas personas pueden perder la capacidad de hablar, volverse hiperverborreicas, experimentar sensaciones corporales inusuales o tener dificultades de concentración. Es fundamental identificar estas señales tempranas para intervenir a tiempo. Si el entorno está sobrecargado de estímulos, lo ideal es moverse a un lugar más tranquilo. Reducir la velocidad, disminuir las demandas hacia la persona, usar mecanismos de regulación como estereotipias y objetos de confort son estrategias útiles.

					Rage State o núcleo del meltdown: Esta etapa representa el núcleo del meltdown. Aquí, el apoyo debe ser menos directo. Cualquier contacto, incluso verbal, podría aumentar la intensidad del meltdown. Es importante controlar el entorno, apagar luces y sonidos, apartar a las personas cercanas y permanecer al lado de la persona en silencio, sin interactuar directamente. Es crucial no invalidar a la persona autista y evitar tocarla si es posible, ya que podría empeorar la situación.

					Recovery Stage o etapa de recuperación: Después del episodio de rabia, la persona autista puede sentirse confundida, exhausta o asustada. Aquí, el apoyo debe ser cuidadoso, respetando la necesidad de tiempo y espacio. El contacto y la intensidad del apoyo deben adaptarse a las necesidades individuales, evitando culpar o presionar a la persona.

			

			Experimentar un meltdown conlleva consecuencias significativas a nivel emocional para las personas en el espectro autista. En primer lugar, la pérdida de control durante un meltdown puede ser profundamente angustiante. Para cualquier individuo, sentirse incapaz de manejar una situación es una experiencia desagradable, y esto se intensifica para quienes experimentan meltdowns, ya que estos episodios a menudo implican una pérdida momentánea de control sobre las emociones y las acciones.

			Un meltdown es una reacción intensa y abrumadora a una sobrecarga sensorial o emocional.

			Además, a medida que una persona autista crece, la tolerancia social hacia los meltdowns tiende a disminuir. En la infancia, es más aceptado que un niño tenga reacciones intensas, pero a medida que envejecen la sociedad espera un mayor control emocional y comportamientos más convencionales. Esto puede generar una sensación de inadecuación en la persona autista, agravada por la percepción de que sus meltdowns no son socialmente aceptables a medida que envejecen.

			Imaginemos el caso de un peque autista que está en el colegio. Este pequeño autista está en una clase bulliciosa y abarrotada, donde las luces brillantes y el ruido constante son la norma. Este ambiente sensorialmente cargado ya puede ser desafiante para un niño en el espectro autista, pero esto no acaba aquí. A medida que avanza la clase, el niño intenta concentrarse en sus tareas asignadas, pero las distracciones del entorno comienzan a acumularse: el zumbido del aire acondicionado o la calefacción, los compañeros que hablan a su alrededor y las luces fluorescentes parpadeantes.

			Con la falta de filtros sensoriales habituales (embudo cortical), estas distracciones pueden volverse abrumadoras y desorganizar sus pensamientos. El niño puede sentirse incapaz de manejar la carga sensorial y puede comenzar a experimentar una falta de control sobre sus emociones y acciones.

			Puede que se le pida realizar una tarea que involucra múltiples instrucciones o que deba cambiar abruptamente de una actividad a otra sin una transición adecuada. Esta falta de anticipación puede contribuir a su ansiedad y confusión. Con el estrés acumulándose y sin estrategias de afrontamiento efectivas, el niño puede llegar a un punto de sobrecarga sensorial y cognitiva. En este punto, el meltdown es inminente, estamos en la rambling stage. Puede comenzar a mostrar signos de malestar: inquietud, movimientos repetitivos (se pueden disparar las estereotipias motoras o verbales) o retraimiento.

			Finalmente, la situación puede desencadenar una explosión emocional entrando en la rage stage: el peque puede gritar, llorar, golpear objetos o incluso autolesionarse como resultado del colapso emocional y sensorial. En esta etapa, la persona autista se encuentra en un estado emocional extremadamente vulnerable y abrumado por la ansiedad o la sobrecarga sensorial. Si no se maneja adecuadamente, puede llevar a autolesiones graves o a situaciones peligrosas tanto para la persona como para quienes la rodean. La situación puede empeorar si los compañeros comienzan a gritar o acercarse rápidamente al autista en crisis. El profesor, en su intento por controlar la situación, podría emplear un tono alto o tratar de sujetar al alumno, lo cual aumentaría la intensidad del meltdown y sus posibles consecuencias sobre sí mismo y los demás.

			Una buena actuación en este caso implica reducir la sobrecarga sensorial al alejar al estudiante del ruido y del alboroto. El profesor debería procurar crear un entorno más sereno y menos estimulante para el niño en crisis. No hablarle, o en todo caso hablarle en voz baja y calmada, utilizando un lenguaje claro y simple, ayudaría a disminuir su ansiedad. Además, mantener cierta distancia para respetar su espacio personal es esencial para evitar que se sienta abrumado.

			Es importante dejar pasar un tiempo extendido y no dar por supuesto que el meltdown ha desaparecido. Estamos en la recovery stage. Hay que evitar sobrecargar al niño con preguntas o interacciones excesivas, ya que esto podría desencadenar nuevamente el meltdown. En lugar de eso, hay que procurar mantener una presencia cercana pero tranquila, estando disponible para ofrecer apoyo si lo necesita. Mostrar comprensión y empatía puede ser reconfortante para el niño, pero es importante permitirle recuperarse a su propio ritmo, sin presionar para hablar o participar en actividades si no se siente preparado. Recordad que el procesamiento de las personas en el espectro suele ser más lento y esto implica también que las transiciones entre estados necesitan de más tiempo.

			Tener un meltdown es superdesagradable. Es una pérdida de control tal que... No puedo describirlo, es como si fuese en piloto automático y no poder pasarlo, como si fuera una pesadilla, ¿sabes? En el momento siento agresivo todo, el contacto de los demás me duele, agarrarme es lo peor que puedes hacerme, y las palabras: las siento como dardos en mi cabeza. No comprendo lo que me dices, solo sé que me haces daño y quiero que todo el mundo se calle. Y esto no pasa, claro. Es horroroso. Y cuando recupero el control me da una vergüenza horrible. Siento sus miradas. Incluso aquellas miradas compasivas me duelen.

			C., joven autista de 16 años

			Es esencial comprender que el autismo es un compañero constante a lo largo de toda la vida de una persona, lo que significa que los meltdowns pueden ocurrir en cualquier etapa (ver epílogo). Esta persistencia del autismo puede generar sentimientos de culpa en la persona autista, especialmente cuando la sociedad no comprende la naturaleza de los meltdowns y tiende a juzgarlos como comportamientos inapropiados o infantiles.

			Como hemos visto, el meltdown implica una pérdida de control de la acción, lo que la diferencia de un fenómeno con el que suele confundirse, como es la rabieta o el berrinche. Es común confundir un meltdown con una rabieta, especialmente en niños, lo que puede llevar a actuar de manera inapropiada y empeorar la situación. En el caso de adultos autistas, pueden enfrentarse a juicios severos, como la percepción de pérdida de control o manipulación voluntaria de la conducta.

			La falta de voluntad y dirección de la persona durante un meltdown es lo distintivo, mientras que en una rabieta suele existir cierto control por parte de quien la experimenta.

			Ante un meltdown, se pueden adoptar dos enfoques: prevención y soporte. La prevención implica acciones para evitar su desencadenamiento, siendo esencial focalizar esfuerzos en este aspecto. El soporte se refiere a las acciones para reducir sus efectos si no se ha podido prevenir.
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			Cuadro de las fases del meltdown.

			Cuando se trata de niños, es crucial que el entorno adulto reconozca y comprenda las diferencias en el procesamiento de la persona autista como principio fundamental. Algunos principios para ayudar a los niños incluyen:

			
					Adaptar las expectativas de los padres a estos procesos para evitar presiones innecesarias en su entorno seguro, como el hogar.

					Monitorear sus actividades y estimar sus reservas de energía cognitiva para proporcionar momentos de descanso, anticipando sus necesidades.

					Facilitar espacio y tiempo para que desarrollen sus mecanismos de regulación emocional, como estereotipias o ecolalias.

					Mantener un registro continuo de situaciones desencadenantes (triggers) para identificar patrones y prevenir meltdowns.

					Anticipar situaciones estresantes y explicar claramente lo que sucede a los niños autistas, adaptando la información a su nivel de comprensión y con apoyo visual.

					Disponer de mecanismos de relajación que puedan complementar la regulación emocional, como juguetes antiestrés o prácticas de relajación.

			

			EL BURNOUT AUTISTA

			El burnout en el contexto del autismo se refiere a la fatiga mental y emocional resultante de la sobrecarga sensorial y el estrés continuo. Este estado de agotamiento puede ocurrir después de períodos prolongados de lidiar con la sobrecarga sensorial, las demandas sociales o las presiones del entorno. Puede manifestarse como agotamiento extremo, pérdida de interés en actividades previamente placenteras, irritabilidad, dificultades para concentrarse o incluso depresión.

			Algunos individuos en el espectro lo vinculan con el efecto acumulativo del masking continuo. Sin embargo, hay autores que lo atribuyen directamente a la disfunción ejecutiva del autismo, viéndolo como una consecuencia de la desregulación de estas funciones, también presente en trastornos como el TDAH (Barkley, 1998, y Hinshaw, 2001).

			El burnout en el contexto del autismo se refiere a la fatiga mental y emocional resultante de la sobrecarga sensorial y el estrés continuo.

			En niños, el burnout se manifiesta a través de las funciones ejecutivas, como la concentración, la organización y la motivación, disminuyendo su actividad habitual. En adultos, con menos posibilidades de apoyo, se traduce en la incapacidad para dirigir su vida diaria, como ir al trabajo o cuidar de sí mismos, lo que puede llevar a una reclusión voluntaria para evitar interacciones sociales.

			Recuerdo que de pequeño los profesores le decían a mi madre que era muy listo, pero muy vago. Que si quisiera podría hacer todo lo que me propusiera. Recuerdo incluso que un profesor me lo dijo una vez delante de toda la clase. Eso no mejoró mi relación con los compañeros, que ya era complicada de por sí. Yo solo sentía que estaba al límite de mis fuerzas y que no conseguía dar más de mí mismo. Ahora que soy adulto y con la terapia, he comprendido que ciertas interacciones y situaciones me desgastan más que al resto, y que por muy inteligente que sea no puedo compensar todo eso.

			P., autista de 33 años

			El proceso del burnout se desarrolla lentamente durante los primeros años de vida en personas autistas. Desde la infancia, antes de ser conscientes de su singularidad, enfrentan pensamientos negativos y presiones para encajar en el entorno. Durante la adolescencia, el estrés se convierte en ansiedad, anticipando situaciones donde se sienten incómodos. A pesar de desarrollar estrategias para afrontar estas situaciones, la complejidad de estas supera sus recursos y a menudo fracasan, generando una sensación de indefensión. Tras años de esta lucha constante, algunos optan por el aislamiento como una forma de protección ante el daño emocional acumulado.

			SHUTDOWN AUTISTA

			Un shutdown es una respuesta de protección o autorregulación que algunas personas en el espectro autista emplean como mecanismo de afrontamiento ante la sobrecarga sensorial o emocional. Digamos que es la última respuesta posible del cerebro ante la saturación continua que puede estar sufriendo, la última alternativa de huida.

			Durante un shutdown, la persona puede parecer desconectada, distante o retirada del entorno. Puede haber una disminución notable en la interacción social, la comunicación y la actividad motora. La persona puede buscar un entorno más tranquilo y seguro para recuperarse y regular sus emociones. En muchas ocasiones, incluso se producen episodios de mutismo: la persona puede perder la capacidad de articular palabras.

			En un momento dado, hasta mi familia me molestaba. Es muy doloroso admitir eso, que las personas que más quieres te hacen daño. Tuve que aislarme en una habitación, sin luces, tapado con mi manta de peso. En un momento dado perdí la capacidad de hablar. Puede parecer absurdo, pero fue así, no podía articular palabra. Luego me explicaste que era un episodio de mutismo en adultos y que es frecuente en los shutdowns autistas, pero en ese momento sentía que me podía morir, que mi cerebro ya no daba más de sí.

			M., autista de 39 años

			Durante un shutdown es común que la persona autista pierda la capacidad de comunicarse verbalmente, aunque pueda recurrir a otras formas de comunicación como aplicaciones de mensajes. Por lo general, se sienten atraídos hacia ambientes tranquilos y familiares que les proporcionan un alivio de la sobrecarga sensorial, como su cama o un lugar cómodo en su hogar. Incluso las actividades relacionadas con sus intereses especiales pueden ser agotadoras durante estos momentos, ya que carecen de la energía necesaria para dedicarse a ellas.

			Es fundamental respetar su necesidad de aislamiento y reducir la interacción para evitar aumentar su sobrecarga sensorial. Además, algunas estrategias de apoyo durante un shutdown pueden incluir:

			
					Proporcionar un entorno seguro y tranquilo: Crear un espacio acogedor y libre de estímulos para que la persona se sienta cómoda y segura.

					Uso de mantas pesadas o abrazos calmantes: El peso proporcionado por una manta o un abrazo puede generar una sensación de seguridad y calma.

					Reducir estímulos sensoriales: Evitar ruidos fuertes, luces brillantes u otros estímulos que puedan resultar abrumadores.

					Comunicación no verbal: Utilizar aplicaciones de mensajes u otros métodos de comunicación no verbal para interactuar con la persona, siempre respetando su espacio y ritmo.

					Apoyo terapéutico: Contar con la ayuda de profesionales especializados en autismo para brindar estrategias de manejo del estrés y apoyo emocional.
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			La razón por la que hay que ir más allá del síntoma.

			Es importante que señalemos un factor importante que está también relacionado con los patrones hiperreactivos en autismo y es el sueño. Según la Sociedad Española de Neurología Pediátrica, entre el 44 % y el 80 % de los peques con autismo tienen problemas para dormir. Para los adultos en el espectro, aunque hay menos datos, parece que las dificultades con el sueño persisten a lo largo del tiempo.

			Los ritmos circadianos, también conocidos como relojes biológicos, son los ciclos naturales que regulan procesos fisiológicos y comportamentales en aproximadamente un ciclo de 24 horas. Estos ritmos están influenciados por la luz solar y controlan cosas como los ciclos de sueño y vigilia, la temperatura corporal, la producción de hormonas y otros procesos corporales.

			Un shutdown es una respuesta de protección o autorregulación que algunas personas en el espectro autista emplean como mecanismo de afrontamiento ante la sobrecarga sensorial o emocional.

			En el autismo, se ha observado que hay una prevalencia de trastornos del sueño y una alteración en los ritmos circadianos. Las dificultades para conciliar el sueño, mantener un horario regular de sueño y despertares nocturnos son comunes en personas en el espectro autista. Esta alteración de los ritmos circadianos puede influir en la capacidad para dormir adecuadamente y mantener un ciclo de sueño regular.

			Las razones detrás de estas alteraciones pueden variar. Algunos estudios sugieren que las personas en el espectro autista pueden tener una menor sensibilidad a la luz y, por lo tanto, una menor capacidad para regular sus ritmos circadianos a través de los estímulos de luz natural. Además, cambios en la sensibilidad sensorial y los patrones de procesamiento sensorial pueden interferir con la capacidad de regular los ciclos de sueño y vigilia de manera efectiva.

			Los neurotransmisores como GABA, serotonina y melatonina tienen un papel importante en el ciclo del sueño. La melatonina, conocida como la hormona del sueño, se usa en el autismo para ayudar a iniciar el sueño y reducir los despertares nocturnos. Sin embargo, el uso de la melatonina como tratamiento no resuelve completamente los problemas de sueño en los peques del espectro. Las estrategias conductuales, como los sistemas de anticipación visual para la hora de dormir, parecen ser más útiles si son empleados de manera adecuada y cuidamos otros factores de higiene del sueño.

			La higiene del sueño se refiere a una serie de prácticas y hábitos que influyen en la calidad y la cantidad del sueño. Implica mantener un entorno propicio para el descanso, adoptar rutinas regulares antes de acostarse y promover hábitos saludables que faciliten conciliar el sueño y mantenerlo durante la noche.

			En el caso de los niños autistas, la alteración de la higiene del sueño puede tener un impacto más significativo debido a las dificultades para regular sus patrones de sueño y vigilia. Las personas en el espectro autista pueden experimentar una mayor sensibilidad a estímulos sensoriales, lo que puede dificultar aún más la creación de un entorno propicio para el sueño. Por ejemplo, la exposición a luces brillantes, ruidos fuertes o ciertos estímulos sensoriales puede interferir en su capacidad para conciliar el sueño más que a otras personas no autistas.
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			DIFERENTES MODELOS DE INTERVENCIÓN

			La intervención en el autismo ha experimentado un crecimiento significativo en la diversidad de programas y terapias disponibles, ofreciendo esperanza y apoyo a familias y profesionales involucrados. Sin embargo, es fundamental adoptar un enfoque crítico para comprender la complejidad de estos programas.

			A pesar de las diferencias entre los enfoques terapéuticos, muchos de estos programas comparten raíces comunes y principios fundamentales que subyacen en sus métodos. Desde la tristemente popular (ahora comentaré el porqué) Terapia de Comportamiento Aplicado (ABA) hasta el enfoque centrado en el desarrollo, como la Terapia Denver, estos programas a menudo se basan en principios de aprendizaje, modificación de conducta y apoyo educativo. Aunque se presentan como estrategias innovadoras y únicas, existe un aspecto que se debe considerar: la comercialización y el negocio que rodea estas intervenciones.

			La industria de la intervención en el autismo ha generado un mercado en el que las formaciones para profesionales y las terapias para las familias pueden convertirse en un negocio lucrativo. El auge de estos programas ha llevado a la proliferación de cursos de formación y certificaciones, a menudo costosos, y a la comercialización de técnicas y métodos como soluciones milagrosas. Esta perspectiva crítica invita a reflexionar sobre la necesidad de evaluar cuidadosamente los fundamentos, la eficacia real y los posibles intereses comerciales que rodean a estos programas de intervención en el autismo.

			En este capítulo, mi objetivo es abordar algunas intervenciones relevantes, algunas bien establecidas y otras más recientes, en lugar de cubrir exhaustivamente todas las disponibles, lo cual sería impracticable. Me enfocaré en aquellas consideradas más significativas, ofreciendo una perspectiva crítica basada en mi experiencia directa. Esta experiencia abarca tanto la formación recibida como la participación activa en la implementación de estas metodologías. En algunos casos, mi análisis se extenderá a la decisión de no aplicar ciertos principios tras evaluar su idoneidad.

			Es importante reconocer que en el ámbito de la intervención en el autismo existen ocasiones en las que quienes aplican ciertas de estas técnicas pueden adoptar actitudes sectarias o dogmáticas. Esto se manifiesta a veces en la defensa ferviente y exclusiva de un enfoque particular, desacreditando o menospreciando otras metodologías, y agarrándose fervientemente a este, olvidando su sentido crítico y también, al parecer, para quién están trabajando.

			ABA

			Quizá la terapia que más polémica genera de todas ellas es el nombrado Análisis Aplicado de Conducta (ABA), y no es de extrañar.

			El Análisis de Conducta Aplicada (ABA, por sus siglas en inglés Applied Behavior Analysis) es un enfoque ampliamente utilizado a nivel mundial en el tratamiento del autismo y otros trastornos del desarrollo. Según sus propias directrices empresariales: «ABA se centra en comprender y modificar el comportamiento humano, con el objetivo de mejorar habilidades sociales, cognitivas y adaptativas, así como reducir comportamientos problemáticos». Aquí ya podemos atisbar un grandísimo problema de base en esta intervención, y es el énfasis en centrarse en la conducta «desadaptada», en el «síntoma», sin pretender ir más allá y comprender la naturaleza de estos. Algo muy similar de principios del conductismo radical, de donde el ABA se nutre en gran medida.

			El conductismo radical se interesa en entender y cambiar la manera en que las personas se comportan al estudiar cómo interactúan con lo que las rodea. Se centra en cómo las acciones que realizamos son influenciadas por lo que nos pasa en nuestro entorno. Este enfoque presta mucha atención a cómo aprendemos cosas nuevas a través de premios y castigos, y cómo nuestros comportamientos pueden cambiar por estas experiencias.

			El programa ABA se basa en principios científicos del aprendizaje humano (normotípico, se entiende) que se aplican de manera sistemática para promover «cambios positivos en el comportamiento y el desarrollo de la persona» (Gorycky, Ruppel y Zane, 2019). Recuerdo que hace unos meses tuve una discusión por internet con una terapeuta que defendía esta intervención:

			—Yo no puedo defender el uso de ABA con la población autista.

			—Pero es que se basa en principios de aprendizaje universales.

			—Pero es que eso no lo podemos aplicar en autismo, pues para empezar su sistema de procesamiento es distinto.

			—Pero los principios de aprendizaje son universales.

			—Aunque fuera cierto, insisto, estás aplicando contingencias sobre conductas que son solo la expresión de la naturaleza de las dificultades. Por mucho que modifiques la conducta esta es solo la expresión de algo más profundo que hay que tener en cuenta.

			—Pero los principios de aprendizaje son universales.

			Como hablar con un muro. Y eso que no hablamos de otra serie de cuestiones éticas que plantea el uso de una terapia como ABA como ahora veremos.

			La historia del Análisis de Conducta Aplicada (ABA) en relación con el autismo se remonta a la década de 1960, cuando el psicólogo O. Ivar Lovaas, pionero en el campo de la modificación de conducta, comenzó a investigar y desarrollar técnicas para enseñar a niños autistas. Su trabajo seminal sentó las bases para la implementación del ABA como un enfoque terapéutico para el autismo.

			En 1987, Lovaas publicó un estudio en el que según él se probaban los efectos positivos de la intervención temprana basada en el ABA en niños autistas. Este estudio, conocido como The Me Book, supuestamente demostraba que los niños que recibieron intervenciones intensivas basadas en ABA mostraron «mejoras significativas en la adquisición de habilidades sociales y cognitivas en comparación con un grupo de control».

			En los años siguientes, el enfoque ABA ganó reconocimiento y aceptación como una intervención eficaz para el autismo, y se convirtió en un pilar de los programas de tratamiento para niños TEA. En 1999, el cirujano general de Estados Unidos1emitió un informe que respaldaba el ABA como una intervención basada en evidencia para el autismo.

			Por lo general, los apoyos a esta metodología proceden casi siempre desde estamentos profesionales y familias de pequeños en el espectro que vieron, durante un tiempo, disminución de ciertas conductas consideradas desadaptativas. Pero no siempre es así, otras familias que probaron esta metodología, en cambio, tienen distinta opinión:

			No me gustaba nada lo que estaba viendo. Todo consistía en dar premios a mi hijo si hacía las cosas como ellos querían y, si no, le dejaban que chillase y se frustrase. No me parecía humano, de hecho, de verdad que parecía que le estaban tratando como a un perro. Afortunadamente seguí mi instinto y lo saqué de allí enseguida.

			C., madre de un pequeño de 5 años

			Se ha llegado a señalar a través de diferentes estudios que el uso del ABA provoca trastornos de estrés postraumático en la población autista (Kupferstein, 2018), aunque otros estudios posteriores señalan que en esas investigaciones había fallos metodológicos graves (Leaf, 2018). Por otro lado, Sandoval-Norton y Shkedy (2019) afirmaron que la práctica del ABA no es ética debido al uso exclusivo de procedimientos conductuales cuando, en su opinión, existen muchas intervenciones de «numerosas orientaciones teóricas y escuelas de pensamiento».

			En este sentido se intentaba suprimir o eliminar los comportamientos estereotipados mediante el castigo, con la idea de reducir o eliminar estos comportamientos considerados como deseados pues «influían negativamente en el aprendizaje» (Luiselli, Cannon y Sajwaj, 2002). Esto podría incluir técnicas como la omisión del refuerzo (extinción), en la que se dejaba de reforzar o se ignoraba la conducta estereotipada para disminuir su frecuencia, o incluso se podían aplicar consecuencias aversivas para intentar eliminar dichos comportamientos (como el aleteo de las manos y brazos, por ejemplo). Aunque en la actualidad los terapeutas ABA rechacen el uso de los castigos en su práctica terapéutica, la realidad es que siguen considerando las estereotipias como algo que suprimir o redireccionar (Rapp, Vollmer et al., 2004).

			Es esencial señalar que si bien el ABA «parece haber mostrado eficacia en la mejora de habilidades comunicativas, sociales y adaptativas en niños autistas» (Eikeseth et al., 2002), como poco las críticas han llevado a un mayor énfasis en la individualización, el respeto a la autonomía y la inclusión de enfoques más holísticos en la práctica de la metodología. De hecho, cuando analizamos los datos de sus estudios de eficacia podemos observar lo siguiente: sí hay diversos trabajos que muestran la mejoría en ciertos aspectos, como reducir los comportamientos inapropiados (ejem) y aumentar las conductas adecuadas (Álvarez et al., 2018), reducción de los comportamientos estereotipados (aún más ejem; véase Phil et al., 2007, Peters-Sheffer et al., 2011, y Makrygianni et al., 2018); pero, como veis, se trata siempre de aspectos sintomatológicos circunstanciales al autismo.

			Y, es más, aun así, no he encontrado todavía un estudio longitudinal que demuestre esa eficacia en un largo plazo decente. No deja de ser lógico. Una vez que abandonas un programa de refuerzo mecánico, la conducta vuelve a aparecer.

			Y ¿qué pasa con la opinión de las propias personas en el espectro? Tenemos relatos de adultos que de pequeños estuvieron sometidos a esas intervenciones, ¿qué es lo que tienen que decir? Desde hace ya treinta años, las primeras voces de los activistas autistas apuntaban hacia algo que se ha ido consolidando a lo largo de las décadas, y es el rechazo total y la denuncia desde la propia comunidad autista de la aplicación de esta metodología en personas autistas, menores o adultas.

			La asociación de profesionales que trabajan en el campo del autismo en España (AETAPI) está elaborando desde hace un tiempo un estudio sobre el «estado de la aplicación de la metodología ABA en nuestro país». En el último congreso en Madrid pudieron mostrarnos algunos de los resultados de su estudio preliminar, donde se consulta a familias, profesionales y también a las propias personas en el espectro su opinión sobre el ABA. Más allá de los resultados, que esperamos ver muy pronto, resultó demoledor el apoyo —diría que unánime— de todos los allí presentes cuando una compañera profesional se erigió para condenar efusivamente esta práctica como algo que «desterrar definitivamente de nuestras herramientas de intervención».

			Si me preguntan por mi experiencia y valoración personal, no, no recomiendo esta metodología a no ser que no haya otra posibilidad. Estamos hablando de casos de extrema urgencia, en la que debido a la falta de un eje comunicativo con el pequeño autista pueda llegar a provocar peligro para el mismo.

			Así que ABA, al igual que cualquier otra metodología que no tenga en cuenta el singular procesamiento de las personas en el espectro, seguirá haciendo énfasis en aspectos superficiales (aunque atractivos, ya que son más visibles) y por lo tanto será muy difícil que consiga más que soluciones superficiales y temporales.

			EL MODELO DENVER

			El programa Denver de Intervención para el Autismo, también conocido como el Modelo Denver, es un enfoque temprano y estructurado (altísimamente estructurado diría yo), diseñado por Sally Rogers y Geraldine Dawson en la década de los ochenta del siglo pasado, para niños autistas diagnosticados o que estén bajo la sospecha de poder estar en el espectro. Este programa se basa en la teoría del desarrollo social2y tiene como objetivo mejorar las habilidades sociales, emocionales, cognitivas y de comunicación en los niños mientras fomenta la participación activa de los padres en el proceso terapéutico.

			Es un modelo que hace énfasis en la intervención temprana, por eso no es un requisito que el peque esté ya diagnosticado de autismo. Se puede iniciar su protocolo a partir de año y medio de edad. También disponen de un programa para peques de entre 2 y 5 años. En principio, se basa en aprovechar las potencialidades del individuo más que en la posible sintomatología que muestre, intentando individualizar y personalizar al máximo la intervención. Se hace mucho énfasis en los intereses del peque, por lo que el juego suele ser el instrumento mediador para la intervención, aunque posteriormente esto puede suponer un problema como comentaré a continuación. Además, se fomenta la participación de los padres como coterapeutas, con el objetivo de brindarles herramientas y estrategias para apoyar el aprendizaje y el desarrollo de sus hijos en casa.

			Aunque en principio pueda parecer muy atractivo y respetuoso con las personas autistas, al incorporar activamente a las familias y usar el juego como mecanismo potenciador de la relación terapéutica, encuentro que en esencia no ahondan en usar las verdaderas potencialidades de las personas autistas. Sinceramente creo que al final, su intervención no deja de ser muy superficial y reduccionista. Al igual que ABA, aunque existen estudios que respaldan la efectividad de este modelo (Hong-Hua et al., 2018), algunos críticos señalan la falta de investigaciones a largo plazo y la necesidad de más evidencia científica sólida para respaldar su eficacia en comparación con otros enfoques, además de que en los estudios de eficacia siempre se hace hincapié en señalar la «disminución de los síntomas clínicos del autismo» (Estes et al., 2015). Por otro lado, pese a que se hace gala de la individualización de la intervención, este modelo, como otros con un nivel de estructuración tan alto, suelen caer en la aplicación de un modelo estándar general, o que no se adapte a las necesidades específicas de alguna persona.

			Es sin duda una de las intervenciones más costosas, tanto formarse profesionalmente en él, como para las familias en la propia intervención. Por otro lado, si bien el enfoque basado en el juego es una característica distintiva del Modelo Denver, algunos críticos han cuestionado si este énfasis es suficiente para abordar las necesidades más complejas de desarrollo y comportamiento de algunos niños autistas (Dawson, 2020).

			Como con cualquier enfoque terapéutico, la generalización de habilidades aprendidas en entornos clínicos a entornos naturales puede ser un desafío y ha sido objeto de escrutinio en relación con la metodología Denver. Además, desde los movimientos de la diversidad han señalado en varias ocasiones que, si bien no es un modelo tan agresivo como la terapia ABA, enfoques terapéuticos como el Modelo Denver pueden enfocarse demasiado en «normalizar» a las personas autistas en lugar de apreciar y trabajar con sus fortalezas y diferencias individuales.

			EL SISTEMA TEACCH

			El programa TEACCH (Tratamiento y Educación para Autistas y Niños con Problemas Relacionados de Comunicación) es un enfoque desarrollado en la Universidad de Carolina del Norte por Eric Schopler y Robert Reichler en 1972 que se centra en proporcionar servicios y apoyos a individuos autistas y sus familias. Este enfoque tiene como objetivo principal la creación de entornos que maximicen la independencia y la funcionalidad de las personas autistas.

			Enfoques terapéuticos como el Modelo Denver pueden enfocarse demasiado en «normalizar» a las personas autistas en lugar de apreciar y trabajar con sus fortalezas y diferencias individuales.

			En síntesis, el trabajo de Schopler indicaba que los niños autistas aprendían de manera más efectiva a través de información visual y mostraban un mejor desempeño cuando la enseñanza se estructuraba con secuencias de pasos simples, lo que les permitía comprender más fácilmente. Esto condujo al desarrollo de agendas visuales comprensibles. Además, se destacaba la importancia de involucrar a los padres en el proceso educativo y terapéutico, una idea revolucionaria en esa época, dado que prevalecía la creencia de separar a los niños autistas de sus familias.
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			Eric Schopler.

			Este sistema es notable por una diferencia fundamental con respecto a muchos otros: sus creadores llevaron a cabo una extensa investigación (entre 1965 y 1971) para concluir que el comportamiento asociado al autismo podría ser explicado mediante un estilo perceptivo y cognitivo específico. A partir de este descubrimiento, diseñaron un programa de intervención. Esto contrasta muchísimo con otras formas de intervención que simplemente se centran en corregir conductas percibidas como «inadecuadas» o en el desarrollo de respuestas que no están presentes en personas autistas.

			El programa TEACCH se fundamenta en una serie de principios y estrategias claves. En primer lugar, se centra en la creación de entornos estructurados tanto física como socialmente, mediante el uso de sistemas visuales, horarios visuales y señalización clara para proporcionar claridad y estructura. Además, destaca por su enfoque individualizado, reconociendo la necesidad de adaptar apoyos e intervenciones según las necesidades únicas de cada persona autista, evaluando cuidadosamente sus fortalezas, desafíos, pero también sus procesos a nivel mental, haciendo mucho hincapié en la capacidad simbólica o las funciones ejecutivas (desarrollando lo que se conoció como la «cultura del autismo»). Asimismo, se enfoca en la enseñanza de habilidades funcionales que fomenten la independencia y la funcionalidad en la vida cotidiana, abarcando áreas académicas, habilidades de autoayuda y sociales. El programa valora y busca la participación activa de las familias (algo inédito en la época de su creación como he comentado), reconociendo su papel crucial en el desarrollo y bienestar del individuo autista, e involucrándolas en el proceso terapéutico y educativo.

			Los estudios que muestran evidencia de eficacia en autismo son muchos y variados, como en Mesibov, Sheay Schopler, 2004 o el posterior estudio del National Autism Center, 2009. Pero lo que realmente destaca en ellos es que se centran en mejoras significativas en habilidades de vida independiente y funcionamiento adaptativo a lo largo del tiempo y no tanto en eliminación de conductas desadaptativas y sintomatología, como en el caso de otros modelos de intervención.

			En un estudio de Reichow y Volkmar (2010) se examinó la efectividad de intervenciones para personas autistas y se identificó al programa TEACCH como una de las intervenciones con evidencia de apoyo en la mejora de habilidades comunicativas y de interacción social.

			Pero ningún sistema carece de críticas. Quizá la más importante sea la relativa a la rigidez que pueden proporcionar los marcos estructurados del sistema (Ozonoff, Cathcart y Provencal, 2008). Algunos estudios argumentan que la excesiva estructuración podría limitar la flexibilidad necesaria para adaptarse a las necesidades individuales de las personas autistas. En ocasiones hemos visto que la aplicación del programa tiende a «acomodarse» en la fase en la que se dota de mucha estructura al individuo y este se acomoda, cuando es importante plantear situaciones de salida de la zona de confort, o desestructurar ciertos aspectos para trabajar la flexibilidad cognitiva y la generación de alternativas.

			Otros estudios (Barnard, Harvey, Potter y Prior, 2016) han señalado la falta de énfasis en la comunicación verbal, cuestionando que el enfoque visual del sistema TEACCH puede pasar por alto o descuidar el desarrollo y la promoción de la comunicación verbal.

			Mi experiencia como psicólogo trabajando con el sistema TEACCH ha sido en su mayoría positiva. Esta metodología ha mostrado ser efectiva en la mejora de habilidades adaptativas y en la creación de ambientes estructurados que benefician a las personas autistas. Sin embargo, al igual que con cualquier enfoque terapéutico, su aplicación exclusiva puede limitar las ventajas que podrían derivarse de otras aproximaciones.

			IMPACT

			La terapia IMPACT, por sus siglas en inglés Intensive Model of Practice for Autism: Coaching for Parents, es otro enfoque terapéutico intensivo diseñado por Steven K. Kurtz y Lauren Elder que se centra en la implicación de la familia. El objetivo es «mejorar las habilidades de comunicación, interacción social, comportamientos adaptativos y reducir los comportamientos problemáticos» (Kasari y Tarbox, 2019).

			Utiliza una variedad de estrategias variadas como ABA, desarrollo de habilidades de comunicación, terapia ocupacional, intervenciones sensoriales y otros enfoques centrados en la familia. Como digo, esta terapia se enfoca en proporcionar herramientas prácticas y estrategias específicas para que los padres puedan apoyar el progreso de sus hijos en sus entornos cotidianos.

			El programa puede variar en su duración y enfoque dependiendo de las necesidades individuales del niño, con una combinación de sesiones en el hogar, en los contextos naturales y en entornos clínicos. En este sentido, en principio, se muestra como un programa abierto con suficiente permeabilidad. Quizá es por eso por lo que apenas hay estudios de eficacia, ni tan siquiera a corto plazo.

			SCERTS

			El programa SCERTS es un enfoque colaborativo e integral. SCERTS significa Social Communication, Emotional Regulation and Transactional Support, algo así como Comunicación Social, Regulación Emocional y Apoyo Transaccional. Fue creado por Barry M. Prizant y sus colaboradores en los años noventa del pasado siglo.

			Este programa se centra en áreas como la comunicación social, la regulación emocional y la interacción con su entorno. En concreto, se destaca el diseño de entornos de apoyo, donde se adaptan ambientes educativos y de atención para favorecer la interacción social y la regulación emocional. Se hace hincapié en el diseño de aulas con áreas de descanso o con sistemas visuales que ayuden a la comprensión de rutinas diarias. En segundo lugar, se enfoca en el desarrollo de competencia social, mediante el fortalecimiento de habilidades de comunicación social y la comprensión de las emociones. Esto se logra mediante el uso de sistemas de apoyo visual, como tarjetas de comunicación, y estrategias que fomenten interacciones significativas, como el juego estructurado entre pares. Finalmente, el programa hace énfasis en el apoyo transaccional, promoviendo relaciones y transacciones significativas entre los niños y sus cuidadores o educadores. Por ejemplo, al involucrar a los padres en actividades de juego que refuercen las habilidades aprendidas durante las sesiones terapéuticas, con el objetivo de crear un apoyo consistente y efectivo que se traduce en un «entorno de apoyo continuo».

			Si estáis familiarizados con el sistema TEACCH, la descripción del modelo de intervención SCERTS os sonará, y mucho. En mi opinión, el SCERTS es como un TEACCH de segunda generación. Se presenta como un modelo que respeta la forma de procesamiento de las personas en el espectro e incorpora algo más de flexibilidad en sus planteamientos. En mi opinión, muchos de sus planteamientos no dejan de ser alternativas «lógicas» que seguir cuando estamos realizando una intervención en autismo, pero que muchas veces parecen olvidarse al centrarse en seguir a rajatabla los programas que muchos de los modelos de intervención plantean.

			DIR/FLOORTIME

			El modelo DIR/Floortime fue desarrollado por el psiquiatra y pediatra infantil Stanley Greenspan a fines de la década de 1970 y se formalizó y presentó en su libro The Child with Special Needs (El niño con necesidades especiales), publicado en 1998. Aunque Greenspan comenzó a trabajar en este enfoque en la década de 1970, su presentación oficial y su enfoque estructurado se consolidaron y difundieron más ampliamente en Estados Unidos en la década de 1990.

			Es un enfoque que se presenta como respetuoso con la forma en la que los niños autistas procesan la información, se relacionan con los demás y aprenden. El enfoque DIR se basa en una secuencia de etapas de desarrollo que los niños neurotípicos suelen seguir, los hitos evolutivos, y busca identificar dónde se encuentra el niño autista en ese camino. Aquí es donde veo una gran contradicción en el modelo: dice respetar su estilo de procesamiento, pero compara hitos evolutivos del desarrollo con pares neurotípicos.

			Su técnica se aplica jugando con el niño en el suelo (de ahí su nombre), partiendo de sus intereses especiales. Hasta ahí la parte sencilla, porque el modelo después se complejiza y es una de las críticas más comunes a este: requiere un alto nivel de capacitación y experiencia por parte de los terapeutas o cuidadores para implementarlo correctamente. Algunos críticos señalan que esta complejidad puede dificultar su aplicación para personas que no tienen acceso a profesionales altamente capacitados (por no hablar de su elevado coste). Pero la crítica más importante parece centrarse en la supuesta fortaleza del modelo: el centrarse en el juego. Se sugiere que un enfoque basado en el juego puede no proporcionar todas las herramientas necesarias para abordar adecuadamente ciertos desafíos de desarrollo.

			Hay otras críticas que son aún más severas: «Especialmente para los niños autistas, Greenspan pone un énfasis casi tiránico en las habilidades sociales neurotípicas como objetivos del desarrollo. Cuando un niño simplemente desea un poco de soledad o disfruta de una profunda absorción en una actividad o interés particular, Greenspan ve “un problema de evitación”. ABA puede explotar los intereses de un niño de maneras más duras, pero comparten esta práctica común de usar esos intereses como palancas, como herramientas de manipulación para emplear en el trabajo de enseñar a un niño autista a imitar mejor las habilidades sociales neurotípicas» (Breinbauer, 2023).

			SON-RISE PROGRAM

			El Son-Rise Program fue creado por Barry Neil Kaufman y Samahria Lyte Kaufman en 1974. Desarrollaron este enfoque para trabajar con su propio hijo, Raun, quien fue diagnosticado de autismo (en su momento con la etiqueta de autismo severo o autismo de Kanner).

			El enfoque del Son-Rise Program se basa en la idea de crear un entorno controlado y estructurado, llamado The Son-Rise Room, donde el niño autista puede jugar y participar en actividades dirigidas por los cuidadores, generalmente padres o terapeutas. Los cuidadores participan de manera activa en las actividades preferidas del niño, mostrando «aceptación incondicional» (Kaufman, 1994), adaptándose a los intereses del niño y buscando establecer una conexión emocional profunda.

			El programa se aplicó por vez primera con su hijo, que posteriormente escribió un libro en el que compartía su experiencia en primera persona (Autism Breakthrough: The Groundbreaking Method That Has Helped Families All Over the World, 2014), y más tarde se realizó una adaptación de este para una película de televisión. Según el propio Raun: «El comportamiento robótico observado en algunos niños es el resultado de la instrucción a base de recompensa. Las recompensas pueden estimular a su hijo a que odie lo que se le pide que aprenda. El programa Son-Rise también hace hincapié en aprender comportamientos sociales, antes que nada. Aunque los quehaceres académicos (aprender el nombre de los colores o ser capaz de sumar y restar) son importantes, los mismos son irrelevantes a la capacidad de su hijo para conectar con otros a su alrededor» (2016).

			A pesar de los aspectos positivos del Son-Rise Program, una crítica común que se le hace es la forma en que a veces se promociona como una «solución milagrosa» para el autismo. La narrativa en torno al programa (no hay más que leer los títulos de los libros del matrimonio: Son-Rise: El milagro continúa, Amar es estar feliz con o La felicidad es una elección) a veces puede dar la impresión de que ofrece una cura definitiva o resultados espectaculares para todos los niños TEA, lo cual suele generar expectativas poco realistas en las familias.

			Siendo más rigurosos, pese a que hay algunos estudios que parecen mostrar cierta validez del programa en «aumento de comportamientos sociocomunicativos» (Houghton et al., 2013), en realidad no existen estudios con peso que avalen el uso de la metodología hoy en día.

			RDI

			El modelo de Intervención en el Desarrollo Relacional (RDI, por sus siglas en inglés: Relationship Development Intervention) es un enfoque terapéutico desarrollado por Steven Gutstein y Rachelle K. Sheely en la década de 1990.

			El RDI pone un fuerte énfasis en desarrollar y mejorar la relación entre el niño y sus cuidadores (generalmente padres u otros miembros de la familia) como base para el crecimiento social y emocional. Los padres son entrenados para ser guías que fomenten la interacción, la comunicación y el desarrollo de habilidades sociales. Está basado en modelos cognitivos y de desarrollo que ponen énfasis en el hecho de enseñar al niño a valorar y adaptar sus acciones a los otros, ya que participan en procesos interactivos, en lugar de instruir en habilidades específicas.

			Este modelo guarda muchas similitudes con otros como el Modelo del Desarrollo Social-Pragmático (Developmental Social-Pragmatic Model [DPS]), y últimamente estoy observando un crecimiento en el desarrollo de cursos y «capacitaciones» del RDI, sobre todo en países de habla hispana. Como otros muchos enfoques, aún no dispone de estudios rigurosos que avalen su eficacia.

			HAPPY

			El programa HAPPY, por sus siglas en inglés Holistic Approach to Neuro Development and Learning Efficiency, es un programa reciente creado por Peter Vermeulen (2021). HAPPY combina una variedad de enfoques terapéuticos, incluyendo terapias sensoriales, terapia ocupacional, terapia del habla y lenguaje, así como estrategias basadas en el modelo DIR/Floortime (ver más adelante). Este enfoque busca fomentar la participación activa de los padres y cuidadores en el desarrollo de habilidades de sus hijos, así como mejorar la integración sensorial, la comunicación, la interacción social y las habilidades adaptativas.

			Dada la trayectoria humanitaria de Peter Vermeulen, su nuevo programa podría ser una opción valiosa y respetuosa para las personas en el espectro autista. Aunque aún no contamos con suficientes datos sobre la aplicación de su modelo debido a su reciente creación, considerando el conocimiento y la perspectiva de Vermeulen en este campo, se ha incluido en esta lista para seguir su evolución de cerca y no perder de vista su potencial impacto en la intervención para el autismo.

			Estos son solo algunos de los programas o metodologías que considero más relevantes, pero hay otros muchos programas que podemos mencionar, como la Intervención Conductual Temprana e Intensiva (Early Intensive Behaviour Intervention [EIBI], Behavioural Intervention [IBI]); el Entrenamiento por Ensayos Discretos (Discrete Trial Training), muy ligado al ABA; el Programa de Desarrollo Infantil de Princeton (Princeton Child Developmental Program [PCDI]); el Programa de Rutgers (Douglass Developmental Disabilities Centre [EIBI-en el hogar]); o el Programa Global de Análisis Conductual Aplicado a la Escolarización (Comprehensive Application of Behaviour Analysis to Schooling [CABAS]). Los creadores y profesionales que aplican estos programas, si bien informan de buenos resultados, tienen las limitaciones antes comentadas, en mayor medida al no disponer de estudios independientes que satisfagan suficientes criterios como para suponer una eficacia demostrable.

			Y aún hay más: Programa de Apoyo Conductual Positivo (Positive Behavioural Support [PBS], y School-wide Positive Behavoural Intervention and Support [SW-PBIS]), así como los centrados en la Evaluación Funcional (Functional Assessment) y el Entrenamiento en Comunicación Funcional (Functional Communication Training).

			Otros enfoques surgen desde la óptica de la Enseñanza Naturalista, como la Enseñanza Incidental, el Entrenamiento en Conductas Pivote, la Enseñanza por Ensayos Discretos (Discrete Trial Training [DTT]) y los programas de Enseñanza del Entorno (MilieuTeaching). Aunque todas estas propuestas son interesantes y aportan diferentes aspectos a la intervención en el autismo, todavía carecen de evidencia sólida sobre su eficacia global, especialmente en estudios controlados.

			En la siguiente página podrás encontrar una tabla con las distintas intervenciones que se analizaron desde el Ministerio de Ciencia e Innovación (2009) clasificadas según su modelo teórico y su área de intervención. En este estudio además se analizó la eficacia de cada una de ellas en una investigación muy exhaustiva que pone en evidencia la necesidad de una mayor demostración de eficacia en la mayoría de ellas.

			Para finalizar quiero hacer énfasis en que es crucial entender que no existe una intervención única o perfecta para el autismo. Es fundamental ser conscientes de que ninguna intervención es la solución definitiva, y debemos evitar considerar alguna como una panacea para el autismo.

			La atención especial a las intervenciones novedosas es comprensible, pero al mismo tiempo se debe mantener una evaluación crítica basada en la comprensión de que la mayoría de las intervenciones parten de los mismos principios básicos. En lugar de buscar una solución única, es crucial adoptar un enfoque holístico y personalizado que se adapte a las necesidades específicas de cada individuo en el espectro autista, reconociendo la diversidad y singularidad de cada caso, aunque también haciendo énfasis en los procesos compartidos con otras personas autistas.

			Según Martos (2005): «Las personas con autismo pueden desarrollar aspectos de funciones que normalmente se adquieren a través de procesos de interacción natural y aprendizaje implícito, aunque no puedan establecerse por las rutas típicas de desarrollo. Este desarrollo puede variar en su grado dependiendo del trastorno, y puede ser promovido mediante procesos de enseñanza explícita». A menudo, la familia desempeña un papel fundamental en este proceso, sin embargo, su contribución coherente y efectiva está condicionada a la existencia de un equipo de profesionales que potencien las características y posibilidades de los padres, considerando su nivel cultural, socioeconómico, motivación, interés, entre otros aspectos (Pajereya y Nopmaneejumruslers, 2011).
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			Otro de los temas relevantes para los que habría que buscar un consenso es el de las áreas de actuación específicas. ¿Trabajan todos los profesionales igual o al menos con los mismos objetivos y actividades en su atención de menores diagnosticados de autismo? Una cosa es que los tratamientos deban ser personalizados y flexibles, y otra es que cada uno haga lo que quiera.

			En los capítulos anteriores hemos explorado los aspectos fundamentales que deben ser prioritarios en las intervenciones para el autismo. Es crucial resaltar que, además de estos elementos clave, la colaboración y coordinación entre diversos actores son esenciales para garantizar una intervención efectiva y holística.

			La colaboración entre profesionales especializados en el autismo, las familias y los profesores es un componente vital en el proceso de intervención. Esta colaboración interdisciplinaria permite un enfoque integral que considera las diferentes perspectivas, experiencias y conocimientos de cada parte involucrada. Los profesionales pueden proporcionar conocimientos especializados y estrategias específicas basadas en la investigación y la experiencia clínica. Al mismo tiempo, la familia aporta un entendimiento profundo y único del niño, su historia, fortalezas y desafíos. Los profesores, por su parte, tienen un rol central en la implementación de estrategias en entornos educativos y sociales.

			La coordinación entre estos actores permite un flujo de información continuo y una alineación de objetivos, estrategias y métodos de intervención. Trabajar juntos hacia metas comunes promueve la coherencia en el apoyo brindado al niño autista, tanto en el hogar como en entornos educativos y sociales. Además, esta colaboración facilita la adaptación y la generalización de estrategias aprendidas en diferentes contextos, lo que es fundamental para el progreso del niño.

			En lugar de buscar una solución única, es crucial adoptar un enfoque personalizado que se adapte a las necesidades de cada individuo, reconociendo la singularidad de cada caso, aunque también haciendo énfasis en los procesos compartidos.

			A lo largo de este libro he enfatizado constantemente la importancia vital de la participación de las familias y los profesores en las pautas y las estrategias marcadas por los profesionales en el ámbito clínico. Las familias y los profesores son elementos fundamentales en la vida del niño, desempeñando roles esenciales en su desarrollo y aprendizaje. Cuando estos actores clave participan activamente y se alinean con las pautas establecidas por los profesionales, se crea un entorno colaborativo que potencia el progreso y el bienestar del niño. La eficacia de cualquier intervención se ve comprometida cuando se limita al trabajo aislado, y esto es especialmente relevante debido a la peculiar naturaleza del sistema de procesamiento, aprendizaje y generalización de los niños en el espectro autista. La singularidad de cómo procesan la información y aprenden hace que sea fundamental integrar estrategias no solo en entornos clínicos, sino también en su vida cotidiana.

			Es crucial trascender las etiquetas o nombres de las intervenciones, así como las promesas de eficacia que compiten entre sí. Lo primordial radica en el compromiso conjunto hacia un objetivo común: brindar el mejor apoyo posible al niño, abrazando la diversidad de sus necesidades y aspiraciones. Esta unión y comprensión mutua son la esencia de una intervención verdaderamente exitosa y beneficiosa para el desarrollo de la persona autista.
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			MITOS SOBRE EL AUTISMO

			Prácticamente desde que tenemos constancia científica del autismo —y con toda seguridad también mucho antes—, esta condición ha sido objeto de numerosos mitos y concepciones erróneas a lo largo de los años. Aunque esta situación no es exclusiva del autismo y desafortunadamente se presenta en otros trastornos y condiciones, las características paradigmáticas del autismo lo han convertido en un blanco muy atractivo para una serie de argumentos tan absurdos como variados. Este panorama ha contribuido a la propagación de ideas infundadas y promesas de soluciones milagrosas, generando un mercado de enfoques y terapias no respaldados por la evidencia científica.

			Cuando se comunica un diagnóstico de autismo a una familia, el impacto emocional y la búsqueda de respuestas puede ser abrumador. Especialmente en aquellas situaciones en que la comunicación del diagnóstico se formula desde un punto de vista de la patología, del «tiene autismo», a menudo impulsa la búsqueda de soluciones mágicas y terapias no comprobadas que prometen una «cura» o una resolución rápida de los síntomas del autismo, ya que, en estas circunstancias, la ciencia no puede proporcionar el «remedio». Esta situación ha llevado a muchas familias a recorrer caminos difíciles en busca de una solución que, en realidad, no existe.

			Sin irnos a esos extremos, y supuestamente basadas en técnicas «científicas», también nos encontramos con intervenciones destinadas a las personas autistas que no solo carecen de evidencia que respalde su eficacia, sino que también se centran únicamente en tratar los síntomas, pasando por alto la comprensión integral de lo que significa ser autista. Esta falta de comprensión sobre procesos que subyacen a esas supuestas características nucleares de las personas en el espectro autista sugiere la necesidad de que las familias evalúen con cautela estas intervenciones antes de iniciarlas.

			Además, teniendo en cuenta que el autismo es una condición única con un funcionamiento a nivel cognitivo distintivo, las intervenciones que sirvan no solo para el autismo, sino casi para cualquier trastorno o condición deberían ser otra señal de alarma.

			VACUNAS, METALES, PARÁSITOS Y TOXICIDAD

			El mito de que las vacunas causan autismo es posiblemente uno de los mitos más extendidos y que, por desgracia, aún tiene una gran vigencia en la actualidad. Este rumor se originó en la década de 1990, cuando el médico británico Andrew Wakefield publicó un estudio que sugería una relación entre la vacuna triple vírica (sarampión, paperas y rubéola) y el desarrollo del autismo. Wakefield propuso que la vacuna podría provocar inflamación intestinal y perturbar el equilibrio microbiano en el intestino, lo que supuestamente conduciría a la permeabilidad intestinal y el ingreso de toxinas al torrente sanguíneo, impactando en el desarrollo neurológico y potencialmente causando autismo.

			Sin embargo, este estudio fue desacreditado y se demostró que los hallazgos de Wakefield eran fraudulentos y que él mismo tenía intereses económicos en el asunto, ya que estaba desarrollando una vacuna alternativa. En 2010, la revista médica que publicó el estudio original retiró el artículo. A pesar de que este estudio fue retractado y él perdió su licencia médica, el mito persiste, y en su momento el miedo llevó a una disminución de las tasas de vacunación —especialmente en Reino Unido y en Estados Unidos— y, en consecuencia, a brotes de enfermedades prevenibles (como el sarampión) en muchas regiones.

			Aun así, algunos defensores de este mito continúan apelando a la causalidad temporal como argumento. Creen firmemente que la aparición de síntomas del autismo coincidente con el momento en que se administran las vacunas es una prueba de que estas últimas son la causa subyacente.

			En el siguiente esquema de la neuropediatra María José Mas se explica la coincidencia de la aparición del autismo con la administración de las vacunas. Demasiado complicado para los conspiracionistas, que necesitan algo más simple y además y más importante, encontrar un culpable.

			[image: ]

			Tomado del blog de María José Mas Neuronas en crecimiento.

			La terapia de quelación es un tratamiento médico diseñado para eliminar metales pesados del cuerpo, como el plomo, el mercurio o el arsénico, mediante la administración de sustancias quelantes, las cuales se unen a estos metales y facilitan su eliminación a través de la orina o las heces. La teoría de que la eliminación de metales pesados mediante la quelación podría mejorar los síntomas del autismo es otro de los mitos más extendidos, surgido siguiendo la estela de las vacunas como responsable único. Esto no solo es un mito sin ningún tipo de validez científica, sino que, además, y al igual que el suspender las vacunas, puede entrañar un riesgo directo: este procedimiento puede eliminar no solo metales pesados, sino también minerales y nutrientes esenciales para el organismo (Lamas et al., 2016). Además, la Administración de Alimentos y Medicamentos de Estados Unidos (FDA) ha advertido sobre los riesgos de su uso no solo con relación al autismo, sino en cualquier tratamiento en general.

			En algunos círculos, incluyendo grupos de familiares y, en ocasiones, algunos profesionales médicos y pediatras en América Latina, se ha difundido la creencia errónea de que los parásitos intestinales son responsables del autismo. Esta idea sugiere que las infecciones parasitarias o las toxinas liberadas por estos parásitos podrían desencadenar el autismo. Sin embargo, múltiples estudios exhaustivos han desacreditado esta teoría (Nikolov et al., 2009; Bradstreet et al., 2010). Pero es muy común ver en redes sociales a madres de peques autistas realizando vídeos de supuestas extracciones de gusanos de los sistemas digestivos de sus hijos.

			En similar línea se mueven los defensores del uso del MMS para curar la «intoxicación en el autismo». El MMS (Solución Mineral Milagrosa, por sus siglas en inglés) es una solución que contiene clorito de sodio y un ácido débil (como el ácido cítrico), que se mezclan para crear dióxido de cloro, un potente agente blanqueador. Se ha promocionado como un «tratamiento» o «cura» para una amplia gama de enfermedades y trastornos, además del autismo. Kerri Rivera y Jim Humble son dos de los promotores internacionales más conocidos del MMS, y en España tenemos al tristemente conocido estafador Josep Pàmies, que asegura barbaridades como que «el MMS sirve para curar el autismo. El líquido elimina el autismo y cualquier otro mal». Otro de los conocidos exponentes de esta estafa es Andreas Kalcker, que se presenta a sí mismo como «doctor en biofísica natural».

			La FDA estadounidense y la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) han advertido repetidamente sobre los peligros del MMS. No solo no es una cura, sino que puede resultar mortal su uso. En España su uso provocó dos muertes y otras dos intoxicaciones graves en 2020.

			Vivo en Estados Unidos, pero viajo allí cada año para la terapia de mi hijo y es angustiante ver muy cerca a los nenes entrar a los consultorios con un termo con agua con clorito porque a sus padres les juran que los van a sacar del espectro.

			M., madre de un peque en el espectro

			Una médica argentina de nombre ruso decía que te analizaba el pelo y veía los metales. A partir de ahí te daba una dieta. El tratamiento costaba 1.000 euros al mes. Para «curar» el autismo, la bióloga me explicó que el niño necesitaba suplementos alimenticios de MMS y «otro producto milagroso» llamado Cellfood (oxígeno líquido).

			J. C., padre de un adolescente autista

			En algunos círculos, incluyendo familiares y algunos profesionales médicos y pediatras en América Latina, se ha difundido la creencia errónea de que los parásitos intestinales son responsables del autismo.

			En conclusión, se han desacreditado contundentemente y de manera repetida (Sandler et al., 2006) las supuestas mejoras utilizando terapias de desintoxicación, ya que no existe evidencia científica que respalde la idea de la toxicidad como causa del autismo, ni tan siquiera que demuestre la efectividad de estas terapias para mejorar los síntomas asociados y, es más, se advierte de la peligrosidad que conllevan estas prácticas.

			DIETAS Y ALIMENTACIÓN

			El mito que sostiene que las dietas bajas en gluten y caseína son beneficiosas para el autismo ha persistido a pesar de la falta de evidencia científica sólida que respalde su eficacia (Marí-Bauset et al., 2014) y es otra de las falacias que se repiten con más asiduidad entre los familiares de las personas autistas. Algunas familias argumentan que, si bien reconocen que estas dietas no curan el autismo, pueden notar que sus hijos parecen estar más tranquilos o muestran cierta mejoría en su comportamiento. Es importante entender que, si un niño autista experimenta problemas estomacales o digestivos, es normal que reducir ciertos componentes en su dieta pueda llevar a una sensación de bienestar general. Sin embargo, esta mejoría en el estado de ánimo o en ciertos síntomas no implica que el autismo en sí mismo esté siendo alterado o tratado. Si un niño autista muestra una disminución en la irritabilidad o experimenta una mejora en su estado de ánimo al cambiar su dieta, eso no significa que la dieta en sí sea una terapia específica para el autismo. Esta mejora en la sintomatología puede ocurrir en cualquier individuo, independientemente de su condición autista o no autista, simplemente aliviando malestares estomacales o digestivos. La tendencia a creer que «no está mal intentarlo» puede llevar a un razonamiento falaz de asociación causal entre la dieta y el autismo, cuando en realidad se trata de una mejora indirecta y generalizada en la salud, no en el autismo en sí mismo.

			La tendencia a creer que «no está mal intentarlo» puede llevar a un razonamiento falaz de asociación causal entre la dieta y el autismo, cuando en realidad se trata de una mejora indirecta y generalizada en la salud, no en el autismo en sí mismo.

			De igual modo, el uso de suplementos vitamínicos, minerales u otros remedios alternativos (por ejemplo, terapias con células madre no probadas) o la supresión de azúcares carece de evidencia científica sólida que demuestre su eficacia incluso si solo hablamos de sintomatología del autismo (Bent et al., 2017).

			La familia decidió hacer una dieta sin azúcares muy estricta. Era una niña autista de 6 años. Se desreguló como nunca, aparecieron autolesiones y heteroagresiones. Lo compensaron con risperidona. Era una dieta pautada por un nutricionista que prometía «aligerar» sintomatología TEA, TDAH, etc.

			Profesional que trabaja con personas autistas

			La investigación sobre la relación entre la microbiota intestinal y el autismo ha generado un creciente interés científico (Kang et al., 2013). De acuerdo con algunas investigaciones, la composición de la microbiota intestinal, compuesta por innumerables microorganismos en el tracto digestivo, podría desempeñar cierto papel en la regulación del sistema inmunológico, metabólico y neurológico. Se ha propuesto que el desequilibrio en la microbiota intestinal (disbiosis) podría contribuir a la inflamación, alterar la permeabilidad intestinal y desencadenar respuestas inmunológicas anormales, potencialmente relacionadas con los síntomas del autismo. Pero aún no se ha establecido una relación causal clara.

			Con este punto de partida, desde hace varios años aparecen algunos protocolos de intervención como el protocolo Nemechek del osteópata (sí, osteópata) Patrick Nemechek. Este propone la restauración del equilibrio del microbioma intestinal a través del uso de suplementos como el aceite de pescado y el aceite de oliva extra virgen, así como el cuidado en general de la alimentación. Otro postulado en este sentido es el del protocolo GAPS (Gut and Psychology Syndrome [Síndrome Psicointestinal, por sus siglas en inglés]). Campbell-McBride (2014) parte de que el desequilibrio en la flora intestinal puede conducir a la liberación de toxinas en el cuerpo, que se hipotetiza que pueden afectar el cerebro y desencadenar síntomas psicológicos y neurológicos (de todo tipo, además: autismo, pero también TDAH, depresión, ansiedad...). ¿El remedio? Pues ya lo imagináis: cambiar de dieta. ¿Validación científica? Ninguna.

			A pesar de los supuestos hallazgos, la falta de una conexión concluyente entre la composición de la microbiota y la expresión más allá de la clínica del autismo, como el hiperrealismo, la dificultad para hacer inferencias mentales, o la preferencia en procesamiento secuencial, deja muchos interrogantes sobre la utilidad de estas intervenciones e investigaciones. Aun si se identificara una relación objetiva entre la microbiota y el autismo, se hace evidente que los síntomas observados son solo la manifestación externa de las dificultades subyacentes en el cerebro autista en su interacción con el entorno. En medio de todas estas posibles relaciones entre la alimentación, metales, parásitos y más, se echa en falta una investigación que verdaderamente vincule causas externas o internas con los procesos que definen el autismo, como su excepcional percepción sensorial o su forma de procesar la información. Quizá sea porque no existe. O quizá porque no se quiere ver el autismo más allá de esa expresión clínica, de esas «anomalías».

			Otra oportunista más es la alemana Katia Dolle, creadora de un método con su mismo nombre que esconde un entramado de negocio muy bien planificado. Esta mujer que asegura que el autismo «es reversible» combina un conjunto de elementos esotéricos sin evidencia científica como la intoxicación por metales, la inflación cerebral, la «psiconeuroinmunoendocrinología» y la «neurorregeneración» (una forma más cool de hablar de naturopatía, una pseudociencia más) con la intervención psicológica «para estimular el desarrollo del cuerpo calloso, el equilibrio emocional, las conductas adecuadas, y la correcta forma de estimular para lograr avances sorprendentes en lenguaje, autonomía, estereotipias, juego simbólico, psicomotricidad fina y gruesa, aprendizaje, etc.». Lo culminan con el método Tomatis, una intervención basada en la estimulación auditiva totalmente inútil (Burguillo et al., 2019). Un cóctel de pseudociencias sin ningún tipo de validez científica, pero con un marketing arrollador. Todo ello lo adornan además con una historia de superación personal en la que la propia Katia asegura que ha superado su síndrome de fatiga crónica: «Mi estado de invalidez física y mental me sumió en un estado que creo equiparable a lo que sufren los niños con autismo».

			«Nuestra hija autista tenía entonces año y medio y en ese momento no hablaba y teníamos muchas dudas. Un amigo me recomendó llevarla al centro de Katia Dolle, una supuesta doctora, que se presenta como tal. Nos visitamos con una trabajadora suya y lo primero que nos dijeron fue que estuviéramos tranquilos, que la niña hablaría gracias a unas medicaciones naturales que solo se podían comprar en una página de Alemania. Compramos los productos que valían un pastizal y se los dimos a la niña. Se puso fatal y dejamos de dárselos (eran hongos y otra serie de cosas que nos asustaron). Nos quejamos de lo sucedido y la terapeuta nos dijo que teníamos que hacerle una analítica de heces para enviarla a su laboratorio para ver si había parásitos y así hicimos. Nos dijeron que la niña tenía cándida y todo tipo de cosas. Ahí empecé a sospechar y consulté con mi pediatra que me dijo que parara inmediatamente ese tratamiento. Esta gente te hace firmar un contrato por el cual no puedes contar nada acerca del tratamiento, que tienes que enviarles imágenes de la evolución de la niña sí o sí, y que no puedes hablar nada malo de ellos. A mí esto me dio igual, y los puse verdes en redes sociales. Ellos me amenazaron con medidas legales si no retiraba mis reseñas de internet sobre su método. Para colmo de todo esto me dijeron que si la niña tenía autismo era por culpa de unos empastes dentales que yo tenía.»

			Cambiando un poco de tercio, querría comentar aquí el uso del cannabis y sus componentes, como el CBV (cannabivarina), en el tratamiento del autismo. Si bien algunos estudios han explorado el uso terapéutico del cannabis (centrándose tan solo, cómo no, en aspectos sintomatológicos), la evidencia científica actual no respalda conclusiones definitivas sobre sus beneficios y riesgos. Al final, tan solo se están sustituyendo medicamentos (que hay que complementar con intervención psicológica en todo caso) por el cannabis, y se centran especialmente en ser «normalizadores de la conducta» (Observatorio Español de Cannabis Medicinal). Pero incluso sus defensores más acérrimos reconocen además que no comprenden bien los mecanismos que están en juego y que hace falta mucha investigación.

			Para cerrar con el tema de la alimentación y el autismo, en adelanto a cualquier otro protocolo o estrategia de intervención que os pudiera venir a la mente y que no hubiera señalado, os propongo esta reflexión:

			
					Sabemos desde hace tiempo que el origen del autismo es multicausal, y que de hecho se pueden producir variaciones significativas si hablamos de autismos primarios o secundarios, como hemos visto en este libro. El autismo es la suma de una serie de procesos neurológicos y neuropsicológicos diferenciales. Intentar reducirlo a algo que se puede variar con la dieta no solo es reduccionista, sino que atenta contra los conocimientos adquiridos a lo largo de los años.

					El supuesto cambio o mejoras se refieren a estas intervenciones es relativo solo a la sintomatología. Y ¿quién no está mejor, quién no está menos irritable, quién no está más receptivo al aprendizaje si no tiene problemas a nivel estomacal? ¿Hablamos de autismo o en general en la población?

					Si bien es cierto que los estudios parecen confirmar la correlación entre autismo y mayores problemas de tipo gastrointestinal que la población no autista (Buie et al., 2010; Holingue et al., 2018) en porcentajes que varían desde el 11 % al 21 %, también sabemos que ciertos procesos y circunstancias alrededor de la persona autista pueden estar provocando estas dificultades y no ser tanto una causa de la sintomatología, sino más bien una consecuencia.En autismo es muy frecuente la selectividad alimentaria (no solo en niños pequeños, también en adultos) debido a problemas sensoriales, como hemos visto, pero también a dificultades para introducir alimentos por su deseo de invarianza, su focalización o los problemas en funciones ejecutivas. Claro, esta dieta restringida como sabemos puede provocar dificultades a nivel gastrointestinal, por lo que ¿qué es lo primero y qué es lo segundo en esta circunstancia? Curiosamente, la mayor parte de estos estudios que hablan de esta relación autismo-problemas gastrointestinales extraen la información de una población autista con una amplia restricción en variedad alimentaria.


			

			En definitiva, son muchos factores que tener en cuenta, y que limitan mucho a la hora de establecer una relación inequívoca entre factores dieta, microbiota o problemas gastrointestinales, y resulta absurdo poner el foco únicamente en algo que, además, solo se centra en ciertas manifestaciones conductuales obviando aspectos más nucleares e importantes.

			TECNOLOGÍA

			Existe un mito reciente que sugiere que las antenas 5G son responsables del autismo. Curiosamente, ¿qué sucedía antes de la existencia de estas antenas ultrarrápidas? ¿Acaso se culpaba a las antenas 4G, 3G o incluso a la ausencia de antenas por causar el autismo? Es un tanto cómico, por no decir ridículo, pensar que una tecnología de transmisión de señales inalámbricas tenga la capacidad de influir en el desarrollo del autismo. Organizaciones de salud y agencias reguladoras, como la Organización Mundial de la Salud (OMS) y la Comisión Internacional de Protección contra Radiaciones No Ionizantes (ICNIRP), han realizado evaluaciones exhaustivas sobre los efectos de la radiación de los teléfonos móviles y las antenas de telefonía en la salud humana. Hasta la fecha, no han encontrado evidencia sólida que respalde que estas radiaciones puedan causar ningún problema de salud.

			Sabemos que hay una preocupación reciente entre las familias sobre el tiempo que pasan sus hijos usando pantallas o dispositivos móviles, ¿verdad? Bueno, pues era cuestión de tiempo que se hiciera un estudio para averiguar la relación que podría haber entre las pantallas y la aparición del autismo. En este caso, los periódicos se hicieron eco de esta noticia sobre un estudio realizado en Japón en el año 2022. Los medios que se hicieron eco de la investigación establecieron una relación causal basándose en los resultados del estudio (habla de «relación entre», nada más), sin tener en cuenta más variables. ¿Que los niños autistas se sienten más atraídos por el uso de pantallas que los no autistas? En este estudio parece ser que sí. ¿Implica esto que las pantallas provoquen o causen autismo? ¡Desde luego que no! Simplemente es un hecho correlacional, como he explicado al hablar de otros mitos. Además, ya sabemos que «se nace autista», algo que se debería tener en cuenta antes de publicar estos estudios y provocar una alarma innecesaria en la población.

			Insisto en este aspecto porque creo que es clave: frecuentemente, detrás de varios de estos mitos relacionados con el autismo prevalece la creencia errónea de que alguna causa externa, ya sea una vacuna, un metal, un tipo de alimentación o un factor ambiental específico es responsable de desencadenar el autismo. Esta noción lleva a la propagación de desinformación y conduce a la búsqueda de una relación directa entre estos factores y el autismo, lo cual revela una falta de comprensión sobre la complejidad del espectro autista. Además, se suelen utilizar como argumento las supuestas mejoras en la sintomatología del autismo, asumiendo erróneamente que reducir los signos externos de la condición equivale a una cura o normalización de la persona autista. Sin embargo, es crucial comprender que estas mejoras, en muchos casos, son circunstanciales y no alteran la esencia misma del autismo. A pesar de cualquier progreso en la sintomatología, la persona seguirá siendo autista; el autismo es una parte integral de su identidad y no se puede eliminar ni «normalizar».

			TERAPIAS SIN VALIDEZ CIENTÍFICA

			Hablemos ahora de otras terapias que se ofertan desde supuestos postulados científicos pero que muchas veces esconden evidencias trampeadas y falsas promesas de mejora.

			Detrás de varios mitos relacionados con el autismo prevalece la creencia errónea de que alguna causa externa, ya sea una vacuna, un metal, un tipo de alimentación o un factor ambiental, es responsable de desencadenarlo.

			Durante décadas, las terapias psicoanalíticas en el campo del autismo han causado un daño devastador al perpetuar ideas falsas y estigmatizar a las familias afectadas. Desde la infame teoría de las «madres nevera» hasta las ridículas especulaciones sobre las pulsiones sexuales y demás argumentos sin validez científica alguna, estas prácticas han tenido y desgraciadamente siguen teniendo un impacto brutal en la población autista y sus familias.

			A pesar de la sólida evidencia científica que demuestra que el autismo es principalmente de origen genético y no está relacionado con las interacciones maternas o teorías sobre el apego o el cariño, estas terapias obsoletas han persistido en algunos países como Argentina y Francia, entre otros.

			Las Terapias de Movimiento Rítmico (TMR) afirman que ciertos movimientos corporales repetitivos y rítmicos pueden influir positivamente en la integración sensorial y el comportamiento en personas autistas. Se argumenta que estos movimientos pueden estimular el sistema nervioso y promover una mejor organización sensorial, lo que potencialmente mejora la atención, la coordinación motora y la regulación emocional. Estas terapias se centran en movimientos rítmicos y repetitivos que supuestamente imitan patrones de movimiento que se producen durante las primeras etapas del desarrollo humano, como el gateo, o la reptación, entre otros. Aseguran que estos movimientos específicos, a menudo aplicados de manera sistemática y estructurada, pueden reforzar o mejorar conexiones neuronales, estimular la formación de patrones motores más integrados y promover una mejor organización cerebral. En concreto señalan que estimulan la «maduración del tallo cerebral, el cerebelo y los ganglios basales» (Blomberg, 1979). Aunque matizados los objetivos terapéuticos de forma que no parezca señalar directamente a la sintomatología clínica, estos no dejan de ser extremadamente vagos y poco objetivos. Como era de esperar, un estudio realizado por Molloy et al. (2003) evaluó la eficacia de las Terapias de Movimiento Rítmico en niños autistas y no encontró diferencias significativas en la mejora del comportamiento o las habilidades motoras en comparación con un grupo de control. Posteriormente, otro estudio en el año 2017, realizado por Sergiusz et al., tampoco encontró evidencias que respaldaran la eficacia de este método.

			«Yo caí en el método Feldenkrais.1Me sentí “obligada” por una mamá que conocí en atención temprana al llevar a mi peque de 3 años a una sesión (autista no verbal en aquel entonces). Entramos y, bueno, cuarzos y piedras por todas partes y la sesión consistía en ver a mi hija corretear por un salón (era una casa particular), mientras una señora le tocaba las orejas, o corregía su postura de vez en cuando. Las barbaridades que me dijeron en plan “va a hablar porque estimulamos no sé qué centro de no sé qué en el oído”, o “cuando salgas hoy de aquí vas a notar mejoría”, o “tenemos un bono para hacer unas sesiones intensivas a buen precio”. De esto hace varios años, pero aún me acuerdo de la sensación de querer salir corriendo de allí sin mirar atrás. Soy sanitaria, pero me pillaron en horas bajas y casi cuela.»

			Últimamente, una profesión ya de por sí controvertida2como es la osteopatía se está «abriendo» a tratar a personas en el espectro. Hay que señalar con contundencia que la osteopatía puede implicar manipulaciones físicas que podrían resultar peligrosas o no ofrecer beneficios reales ni tan siquiera para la sintomatología autista.

			Le recomendaron a la madre de un niño en el espectro de 3 años y sin habla ir al osteópata. Este le aseguró que sus problemas en el lenguaje eran debidos a que con toda seguridad se había dado un golpe en la cabeza y que con una manipulación en el cráneo mejoraría en el lenguaje.

			María José Mas, neuropediatra

			La estimulación magnética transcraneal (EMT) es una técnica (supuestamente) no invasiva que involucra el uso de campos magnéticos para modular la actividad cerebral. Se ha investigado su potencial en una variedad de condiciones neuropsiquiátricas, pero su eficacia específica para el autismo sigue siendo tema de estudio y debate en la comunidad científica. Se han realizado estudios desde hace varias décadas y sus resultados han sido poco concluyentes (Enticott et al., 2014 y Cai et al., 2020). Además, las supuestas mejoras encontradas hacían alusión a ciertos aspectos sintomatológicos a nivel general como la «irritabilidad» y la disminución de comportamientos estereotipados. Sabemos que la irritabilidad no es más que una consecuencia de una multitud de procesos difícil de evaluar, y las estereotipias ahora sabemos que son mecanismos de regulación totalmente funcionales, con lo que ¿cuáles son los objetivos de «mejora»?

			Como ya hemos visto, a no ser que se trate de un autismo secundario, sindrómico, centrarse en el análisis genético de la persona en el espectro suele ser una pérdida de recursos y de tiempo. La mayor parte de los casos de autismo son idiopáticos (entre un 80 % y un 90 %), lo que significa que no hay causa conocida y que un estudio genético no va a revelar nada. En autismo, pese a que se reconoce que la expresión genética juega un papel fundamental, esta es extremadamente compleja —se han identificado ya más de trescientos genes relacionados— y hay otra serie de componentes que influyen en la expresión del autismo en cada persona que son imposibles de cuantificar. De hecho, los porcentajes de los factores de heredabilidad varían mucho de un estudio a otro, señalando desde tan solo un 10 % al 80 % dependiendo de las muestras (Thapar et al., 2021).

			La terapia cognitivo-conductual (TCC) es reconocida por su eficacia en el tratamiento de una variedad de trastornos de salud mental. Sin embargo, cuando se trata del autismo, su aplicación no siempre resulta beneficiosa, a menos que sea adaptada de manera específica y adecuada a las necesidades individuales de las personas autistas.

			Varios estudios han sugerido que la TCC no produce los mismos resultados positivos en individuos autistas en comparación con otras condiciones. Esto se debe a que la TCC generalmente se enfoca en modificar el pensamiento y el comportamiento, aspectos que pueden ser más complejos de abordar en personas autistas. Como sabemos, el comportamiento es el fruto de la interacción con el entorno, de modo que si no tenemos en cuenta el distintivo procesamiento cognitivo de las personas en el espectro, la intervención no servirá más que para parchear las dificultades y no se respetará la forma de percibir las situaciones por parte de la persona autista, ocasionando un ejercicio de enmascaramiento de su forma de ser y poniendo siempre el peso en la propia persona en el espectro, instándola a realizar continuamente modificaciones sin saber de dónde surge en realidad el conflicto.

			El caso de las terapias asistidas con animales destaca la importancia de distinguir entre lo que constituye una terapia genuina y lo que podría considerarse más un tipo de ocio beneficioso. Ambas pueden ofrecer experiencias positivas, pero se fundamentan en principios muy diferentes. En mi experiencia, he observado aspectos positivos en interacciones con perros, caballos e incluso delfines. Sin embargo, no consideraría esto como terapia. Las terapias genuinas deben tener objetivos claros, medibles y alcanzables, respaldados por una metodología basada en la evidencia científica. Esto, que puede ser difícil de lograr en terapias convencionales, resulta aún más desafiante en este tipo de intervenciones, donde los objetivos suelen ser poco definidos y menos estructurados. A pesar de ello, mi experiencia indica que, para las personas en el espectro, el contacto con animales puede contribuir a un sentido general de bienestar (al igual que podría ayudar en problemas gastrointestinales). Sin embargo, llamar a esto terapia quizá no sea apropiado en el sentido estricto del término. Otra cosa son los animales de asistencia psiquiátrica, que son animales especialmente entrenados para proporcionar apoyo emocional y asistencia a personas que tienen trastornos de salud mental o psiquiátricos. Pueden ayudar por ejemplo a una persona autista en situación de crisis o incluso ser entrenados para, en previsión de una situación estresante, detectar los signos de ansiedad y anticiparse con algunas tácticas.

			En el ámbito específico del autismo, se ha observado un aumento significativo de individuos autodenominados coaches que ofrecen apoyo (a veces incluso lo denominan «terapia») a familias y personas dentro del espectro. En este contexto, la relevancia de la formación y la experiencia profesional en las intervenciones de neurodesarrollo suele ser menospreciada, lo que lleva a buscar asesoramiento en personas sin la formación necesaria, muchas veces sin formaciones base en medicina o psicología. Esta falta de énfasis en la capacitación puede conducir a la presencia de individuos —quizá hasta en algunos casos bienintencionados— sin la preparación adecuada, lo que afecta directamente las intervenciones destinadas a personas autistas y sus familias, reemplazándolas en algunas ocasiones incluso.

			Casi me da vergüenza comentarlo aquí, pero tengo constancia de que algunas familias, en su desesperación, han caído en las redes de terapias pseudocientíficas como el Reiki, las constelaciones familiares, terapias con cristales o gemas, el uso de la homeopatía, naturopatía, flores de Bach, baños de Gong, galvanometría... La lista es interminable, y cada día surge una nueva estafa en modo de terapia esotérica que cura todos los males.

			Es crucial comprender que la forma en que comunicamos el diagnóstico del autismo tiene un impacto significativo en las familias y las decisiones que tomarán a partir de este momento. Es cierto que algunos profesionales pueden justificarse debido a la falta de conocimiento general o a la comprensión limitada de las familias sobre el espectro autista. Sin embargo, la responsabilidad última sobre cómo se percibe el autismo en el momento del diagnóstico recae principalmente en nosotros, los profesionales, y por tanto debemos tomarnos nuestro tiempo y garantizar que realizamos esta labor de la mejor manera posible.

			[image: ]

			Un momento crucial para la persona autista y su familia.

			Si la información proporcionada se limita a intervenir en los síntomas sin ofrecer una comprensión profunda de la condición, es posible que las familias sigan buscando respuestas y se pregunten constantemente: «¿Y si mi hijo no tuviera autismo?». La forma en que se presenta esta información, si se enfoca tan solo en los aspectos patológicos y se descuida el brindar una comprensión real y completa de lo que significa ser autista, puede llevar a las familias a buscar soluciones fuera de lo que la ciencia puede ofrecerle. Y a la vista está que estos peligros están al acecho.

			Aunque hay muchas familias que una vez que se dan de bruces con la realidad denuncian este tipo de prácticas, lo cierto es que son muchas menos de lo que cabría esperar una vez que uno es consciente de la falta de rigurosidad por no decir de lo absurdo e insultante que son algunas de estas prácticas. La ausencia de más voces críticas o denuncias públicas puede deberse a varios factores:

			
					Falta de conocimiento: Algunas personas pueden no estar completamente informadas sobre la falta de respaldo científico de estos métodos, lo que dificulta que cuestionen su validez.

					Vergüenza o estigma: Puede existir un sentimiento de vergüenza o culpa asociado con el diagnóstico de autismo, lo que lleva a evitar hablar sobre posibles tratamientos ineficaces por temor al juicio o la estigmatización.

					Dificultad para denunciar: Puede ser complicado para las personas y familias denunciar tratamientos que han probado, especialmente si ya han invertido tiempo y recursos en ellos. La sensación de no querer admitir que no funcionaron o la reticencia a enfrentarse a los responsables del tratamiento pueden dificultar la denuncia.

					Falta de regulación: En algunos casos, las Administraciones pueden carecer de regulaciones claras sobre estos métodos, lo que hace difícil tomar acciones legales o denunciar su ineficacia. Muchos de estos falsos terapeutas se amparan en vacíos legales. Muchos de ellos no se presentan como terapeutas, sino como «acompañantes».

			

			Los profesionales que detectamos estas prácticas muchas veces nos encontramos de manos atadas, ya que estos individuos no pertenecen a ningún colegio profesional y no podemos denunciarlos por estas vías. Solo queda la opción de la denuncia por parte de las familias, sus clientes, y a veces no quieren, o no pueden por lo comentado anteriormente.

			Por eso es fundamental la prevención: las organizaciones y profesionales de la salud deben ofrecer recursos y apoyo para ayudar a las familias a navegar por las opciones de tratamiento, identificando intervenciones eficaces y rechazando métodos no respaldados por la evidencia.

			OTROS MITOS

			A continuación, señalaré varios mitos y creencias comunes asociados al autismo, los cuales son frecuentes tanto en la sociedad en general como entre profesionales de la salud y educación.

			
					El autismo solo afecta a los niños. A pesar de que las estadísticas de prevalencia indican que alrededor del 75 % de los casos son varones, es crucial destacar que las niñas, adolescentes y mujeres adultas están considerablemente subdiagnosticadas, como mencionamos al inicio de este libro. Es probable que la proporción real sea mucho más cercana al 50 % o incluso mayor. Se espera que en los próximos años veamos un cambio significativo en estos datos.

					El autismo es un trastorno de la conducta. Al igual que con el déficit de atención y/o hiperactividad (TDAH) existe una tendencia a reducir el autismo a un mero problema conductual. Nada más lejano a la realidad. El autismo es un neurotipo distinto que implica muchas profundas variables, por lo que es absurdo reducirlo a una expresión conductual.

					El autismo se trata con medicación. En realidad, no hay prescripción para el autismo, en todo caso para algunas posibles comorbilidades (como la epilepsia, que si precisa sí o sí de medicación) y como resultado del desconocimiento de las causas de ciertas manifestaciones conductuales (o el fracaso de las técnicas que se hayan llevado a cabo para redirigir la conducta).
					Pero es falso que haya que medicar porque sí, y escuchar esto de profesionales de la educación y especialmente de la salud no deja de ser muy preocupante.

					Hay que señalar contundentemente que la osteopatía puede implicar manipulaciones físicas que podrían resultar peligrosas o sin ofrecer beneficios reales ni tan siquiera para la sintomatología autista.

					La profesora de mi hijo me decía constantemente que por qué no le medicaba, que el niño era incapaz de hacer la fila o estar en la asamblea.

					J., madre de un pequeño autista de 7 años

					Esto tampoco quiere decir que debamos negarnos a usar medicación en un caso de autismo. Tan solo comprender que en todo caso debe usarse en situaciones o problemáticas concretas, entendido en el contexto de una intervención más amplia, y que nunca debería considerarse como único tratamiento.

				
					
					Todos los autistas tienen habilidades extraordinarias. Si bien algunos individuos autistas tienen talentos destacados en ciertas áreas, no todos poseen habilidades excepcionales. Es cierto que ciertos mecanismos de procesamiento del autismo como la secuencialización, la hiperfocalización o la memoria visual pueden contribuir a que una persona autista desarrolle unos conocimientos o habilidades extraordinarios, aunque no siempre es el caso. De hecho, este mito segrega a los autistas tanto como considerar que siempre hay una discapacidad intelectual asociada.
					Le comenté a mi compañera de trabajo que mi hijo era autista y me dijo que tenía mucha suerte, que eran todos unos genios. Pasé de que me dijeran que esperara muy poco de mi hijo a esperar demasiado y desatendí a lo que era realmente.

					C., padre de un niño autista de 14 años
				
				
			
					Todas las personas autistas tienen discapacidad intelectual. Por lo general, los datos de prevalencia de esta circunstancia se toman de los mismos datos de prevalencia general en autismo y sitúan esta en una cifra cercana al 70 %. ¿Qué sucede? Esta información se toma de muestras de peques que se diagnostican muy prematuramente debido a sus dificultades y es muy común que por lo tanto se acompañe de discapacidad intelectual. A medida que los datos de prevalencia usan una muestra con mayor rango de edad, el porcentaje disminuye. Lo mismo que pasa con los datos de niñas y mujeres, pero en este caso, a la inversa.

					El autismo es solo un trastorno meramente infantil.
					El psiquiatra me dijo que no podía ser autista porque esto solo se daba en niños y yo era una persona adulta.

					M., autista de 45 años

					Me dijo que era imposible, que si tuviera autismo se tenía que haber diagnosticado cuando yo era niño.

					C., autista de 39 años

					Incluso el DSM que señalaba la categoría diagnóstica como «autismo infantil» recogía que el trastorno «se debería manifestar en la infancia» (no que solo se dé en niños). Esto no significa que inequívocamente se tenga que detectar. Una persona autista puede pasar desapercibida al diagnóstico por múltiples razones.

				
			
					El autismo no dura toda la vida. Aunque el diagnóstico suele realizarse en la infancia, las personas autistas continúan siéndolo en la adolescencia y en la edad adulta. Desde un punto de vista clínico se considera un trastorno crónico, y que, por lo tanto, no tiene cura.

					Las personas autistas no tienen empatía. Las personas en el espectro autista no solo poseen empatía, sino que también pueden experimentar un alto nivel de contagio emocional, lo que algunos llaman «hiperempatía». Este malentendido es un mito común que, desafortunadamente, a menudo lleva a etiquetar de manera errónea a las personas autistas como egoístas o maleducadas. En realidad, este malentendido se debe más a las dificultades para realizar inferencias mentales automáticas y ponerse en el lugar del otro que a una falta de empatía real.

					Las personas autistas no quieren socializar. Muchas personas en el espectro autista, si no todas, enfrentan desafíos en la comunicación e interacción social en diferentes grados. En general, son los individuos autistas quienes llevan la carga de adaptarse a un entorno y contexto diseñado principalmente para personas no autistas. A pesar de este desafío, hacen un esfuerzo constante por comunicarse e integrarse socialmente, enfrentando las posibles dificultades y repercusiones que conlleva. Muchas veces el aislamiento es fruto de intentos infructuosos o de estas consecuencias al interactuar.

					Todos los autistas tienen rasgos visibles. Los rasgos físicos o faciales específicos asociados con el autismo no son comunes ni están generalizados en la comunidad autista. En la literatura sobre autismo se hablaba de algunos rasgos como las orejas de implantación baja, o el ligeramente elevado perímetro craneal (Chawarska, 2011). Pero estudios posteriores han señalado que es una diferencia temporal y que pasados unos meses el perímetro craneal se «normaliza» (Sacco et al., 2015). Otra cosa es que hablemos de rasgos distintivos si se trata de casos de «autismos secundarios», como hemos visto.

					Las personas autistas son incapaces de tener una vida independiente. Muchos individuos autistas pueden llevar vidas independientes y exitosas con el apoyo y las oportunidades adecuados.

					La edad materna durante la gestación puede estar asociada a un mayor riesgo de autismo en los hijos. Aunque hay diversos estudios que señalan esta posibilidad (JAMA Psychiatry, 2016; Molecular Psychiatry, 2017) es importante tener en cuenta que la edad materna es solo uno de los muchos factores que pueden influir en el desarrollo de estos trastornos. Se considera que la genética juega un papel mucho más fundamental en la mayoría de los casos y, aun así, no se puede establecer una relación causal en este sentido.

			

			Para finalizar, es importante reflexionar sobre algunas afirmaciones comunes respecto a las personas en el espectro autista, ya que a menudo pueden trivializar los desafíos que enfrentan.

			
					«Todos somos un poco autistas.» No: o se es autista o no se es. Esta frase, que en ocasiones puede incluso tener una buena intención en forma de un ejercicio torpe de empatía hacia la persona que está mostrando dificultades en algún contexto, también se suele usar para frivolizar, y tiende a trivializar los desafíos y la complejidad de la condición autista.
					Más peligroso aún es cuando se oye de algunos profesionales: «Bueno, pero es que, si nos ponemos así, todos somos un poco autistas» (Psiquiatra de la sanidad pública, en el año 2022). A lo que yo contesto: «Oiga, pues redacten ustedes unos criterios clínicos más definidos».

				
				
					«Desde que tienes el diagnóstico, eres más autista.» Frase típica que reciben especialmente los adultos, incluso de sus más allegados. No, no es que sea más autista ahora, es que ahora se siente libre de ser como es en realidad, porque tiene una explicación a lo que le sucedía.

					También en esta línea, dada la situación vivida hace unos años: «Desde la pandemia eres más autista». Durante la pandemia, muchas personas en el espectro del autismo experimentaron un cambio significativo en sus rutinas y entornos familiares. Para la mayoría, el confinamiento trajo cierto alivio al ofrecer un ambiente controlado y estructurado, lo que les proporcionó un sentido de seguridad. Sin embargo, el retorno a las interacciones sociales regulares y las actividades presenciales generó mucha ansiedad y estrés, ya que se vieron obligados a adaptarse nuevamente a entornos sociales.

			

			En conclusión, el empoderamiento de las familias a través del conocimiento sobre el autismo es fundamental para sortear los mitos y conceptos erróneos que circulan en torno a esta condición. Al comprender y asimilar la complejidad del autismo como una condición que implica un funcionamiento neuropsicológico diferente, se construye una barrera sólida contra las teorías simplistas que buscan una única causa del autismo. Es esencial reconocer que el origen del autismo es multifactorial y está influenciado por factores genéticos y ambientales, lo que desafía las ideas simplistas que apuntan a una causa única.

			El conocimiento del autismo como una condición intrínseca y no una enfermedad que hay que curar fortalece contra la nociva noción de que existe una cura esperando ser descubierta. No se trata de una dolencia que deba ser eliminada, sino de una realidad que debe ser comprendida y aceptada. Al comprender que no hay una cura en el sentido tradicional, nos enfocamos en brindar apoyo, comprensión y herramientas para mejorar la calidad de vida de las personas en el espectro autista. Este conocimiento no solo desmonta los mitos, sino que también nos permite trabajar hacia una sociedad más inclusiva y compasiva, donde cada individuo, independientemente de su neurodiversidad, sea valorado y aceptado.

			El empoderamiento a través del conocimiento del autismo también implica reconocer y cuestionar la peligrosa noción de una «terapia única» que pretende «corregir» o eliminar los síntomas del autismo. A menudo, estas terapias se enfocan solo en aspectos superficiales o sintomatológicos, buscando suprimir comportamientos que puedan considerarse atípicos, en lugar de comprender y apoyar integralmente a la persona autista.

			Estas terapias que se concentran exclusivamente en suprimir síntomas pueden ser muy perjudiciales, ya que intentan forzar la adaptación a estándares convencionales, ignorando la verdadera naturaleza del autismo como una forma diversa y única de experimentar el mundo. En lugar de capacitar a la persona autista para comprender y navegar en un mundo que a menudo no está diseñado para ella, estas terapias pueden crear un ambiente de alienación, estrés y negación de la identidad autista.

			El empoderamiento de las familias a través del conocimiento sobre el autismo es fundamental para sortear los mitos y conceptos erróneos que circulan en torno a esta condición.

			El acceso a información precisa y actualizada sobre el autismo empodera a las familias y comunidades para desafiar estereotipos y estigmas. A medida que se difunde un entendimiento más amplio y compasivo del autismo, se fomenta una cultura de aceptación, respeto y apoyo mutuo. El conocimiento es verdadero poder, y al aprender más sobre el autismo, estamos capacitados para ofrecer un entorno más inclusivo y comprensivo para todos, celebrando la diversidad en todas sus formas.

			
		

	
		
			9

			RECURSOS

			En este capítulo os hablaré de los distintos recursos y servicios de apoyo disponibles para las familias en diferentes ámbitos tras recibir el diagnóstico de autismo para sus hijos.

			El objetivo es ofrecer una primera toma de contacto con los diferentes tipos de apoyo existentes, así como señalar las vías para obtener más información sobre cada uno de ellos. Pero quiero aclararos que no es una guía exhaustiva en este sentido. Aun así, espero que esta panorámica general os permita a las familias haceros una idea inicial de los recursos con los que podéis contar y orientaros en la búsqueda de aquellos que mejor se adapten a vuestras circunstancias.

			Además, es importante tener en cuenta que, debido a las competencias autonómicas en España, la disponibilidad y la naturaleza de estos recursos pueden variar considerablemente de una región a otra. Por lo tanto, es fundamental estar al tanto de las particularidades que pueden surgir en función de la ubicación geográfica.

			EDUCACIÓN

			Como se ha resaltado a lo largo de este libro, el entorno educativo desempeña un papel crucial en la vida de un niño autista. Es uno de los dos contextos principales, junto con el hogar, donde el niño pasa la mayor parte de su tiempo. Por consiguiente, es un espacio de suma importancia para implementar estrategias terapéuticas y propuestas de apoyo.

			El entorno educativo no solo proporciona la educación formal, sino que también ofrece una estructura, interacciones sociales y oportunidades para desarrollar habilidades prácticas y sociales fundamentales. Es un espacio donde se fomenta el aprendizaje académico, pero también se brinda la oportunidad de mejorar las habilidades de comunicación, interacción social, autonomía y adaptación a situaciones diversas.

			Dado que el niño autista pasa una cantidad significativa de tiempo en el entorno educativo, es crucial que este lugar esté adecuadamente adaptado para satisfacer sus necesidades individuales. Esto implica no solo la implementación de programas educativos inclusivos y adaptaciones curriculares, sino también la formación adecuada del personal educativo para comprender y apoyar las necesidades específicas de los niños en el espectro autista.

			A nivel «administrativo», se considera que generalmente el alumnado autista tiene necesidades educativas especiales (NEE), por lo que es crucial solicitar una evaluación psicopedagógica (amén de la clínica o sanitaria) para identificar estas necesidades de acuerdo con los baremos educativos y determinar los apoyos y ajustes para el pequeño en el espectro en su entorno educativo. Esta valoración se realiza por parte del centro educativo o de los centros de atención primaria que derivan a los Equipos de Evaluación Psicopedagógica. Un informe psicopedagógico nunca puede considerarse un informe de diagnóstico como tal, pero en ocasiones este precede al diagnóstico formal de autismo y facilita la puesta en marcha de la intervención.

			Dependiendo del grado de apoyo que se le asigne a la persona en particular, se pueden recomendar las siguientes modalidades de escolarización:

			
					Educación en centros de educación ordinarios sin apoyos especiales.

					Educación en centros de educación ordinarios con apoyos personalizados.

					Educación especial, que puede incluir centros específicos o una combinación de modalidades.

					Centros Preferentes con Aulas TGD (Trastornos Generalizados del Desarrollo) o aulas especializadas en TEA (Trastorno del Espectro Autista).
					Mis dos hijos van a un colegio ordinario con aula TEA y están muy bien. Pero sé de otros padres que no están tan contentos, pero yo creo que algunos piensan que solo con el trabajo en la escuela es suficiente. Si los padres no van de la mano en el colegio, los milagros no existen.

					C., madre autista de dos peques en el espectro

				

			
			
			¿Qué modalidad es mejor para los pequeños autistas? Pues depende de muchos factores. La respuesta no es ni mucho menos sencilla, pero voy a tratar de sintetizar. Para mí hay dos factores primordiales a la hora de la elección de un centro o modalidad en detrimento de otras:

			
					Bienestar emocional del peque. Aunque parezca increíble, a veces es lo menos que se tiene en cuenta y es el aspecto fundamental. El menor tiene que sentirse a gusto y protegido en su entorno educativo en primera instancia. Si esto no sucede da igual lo buenos que sean los terapeutas o el modelo de intervención.Yo siempre les digo a los padres que, desde un punto de vista terapéutico, el recuperar contenidos académicos es siempre mucho más factible que recuperarnos de situaciones malas a nivel emocional, por no hablar de, en ocasiones, traumas. Los ambientes óptimos para el aprendizaje son ambientes seguros, en todos los sentidos, y eso es lo que debe primar sobre cualquier otra variable.

					Durante esos años, los profesores siempre les decían a mis padres que estaba bien en clase y que no causaba problemas, pero eso no significaba que me sintiera cómodo. A pesar de parecer tranquilo, en realidad luchaba para adaptarme y me costaba seguir el ritmo. No ser el foco de atención no significaba que todo estuviera genial para mí. Era como si estuviera pasando desapercibido, pero por dentro las cosas eran más complicadas de lo que parecían. Había mañanas en las que vomitaba antes de ir al colegio.

					D., autista de 31 años, recordando su etapa escolar

				
			
					El personal del centro. La disposición de aprender, la flexibilidad y la vocación son, en mi experiencia, valores mucho mejores que un supuesto conocimiento de la condición autista.En mi experiencia, cuando hay un conocimiento muy superficial de autismo (que se suele considerar erróneamente como «suficiente») es una carta en contra que debemos tener en cuenta. Precisamente ese conocimiento superficial hace que se generen una serie de sesgos en cuanto a la interpretación y las formas de actuar con los peques autistas, que muchas veces es complicado resolver. Suele haber más reticencia a la colaboración con, por ejemplo, profesionales sanitarios que atiendan a los peques autistas por parte de este grupo de educadores que por parte de otros que quizá no sepan nada de autismo, pero que se dejan guiar sin prejuicios ni suspicacias.


			

			El menor tiene que sentirse a gusto y protegido en su entorno educativo en primera instancia. Si esto no sucede da igual lo buenos que sean los terapeutas o el modelo de intervención.

			Habiendo dicho esto, por lo demás, es crucial comprender que no existe una modalidad de escolarización mejor o peor para los niños autistas. Cada enfoque educativo puede ser necesario y beneficioso en momentos específicos del desarrollo de un niño. No hay una jerarquía que establezca cuál es la opción superior o la «deseable», ya que la idoneidad de cada modalidad depende de las necesidades individuales del niño y de su entorno. Por lo general se tiende a pensar que la escolarización ordinaria es el objetivo que hay que alcanzar. Al ser la normativa, se entiende que si un niño autista está escolarizado en ordinaria sus retos —o sus síntomas— serán menores. Nada más lejos de la realidad.

			Mi hijo iba a un colegio ordinario con aula TEA y lo estaba pasando fatal. Yo creía que los CEE eran un modo de segregar a los niños, pero no me arrepiento del cambio. Mi hijo ahora va feliz a su colegio con otros niños autistas y está progresando a un ritmo increíble. No descarto volver a realizar el cambio al colegio ordinario, pero cuando sea el momento adecuado.

			A., madre de un autista de 9 años

			Es un mito común afirmar que la educación especial segrega a los niños autistas. De hecho, la educación especial puede ofrecer entornos altamente especializados que brindan apoyos específicos y adaptaciones que no se encuentran fácilmente en entornos educativos convencionales. Sin embargo, es importante recalcar que la inclusión en centros ordinarios puede ser un objetivo deseable siempre que se reúnan las condiciones necesarias y el personal esté adecuadamente preparado para brindar el apoyo requerido.

			A pesar de que se promueva la inclusión, debemos desmitificar la idea de que, si un niño autista no puede cumplir con los mismos estándares que los niños neurotípicos, no progresará. Esto es falso, y puede generar presión indebida sobre el niño. El progreso y el desarrollo de un niño autista no deben ser medidos únicamente en comparación con los estándares establecidos para los niños no autistas. Cada niño tiene su propio ritmo y potencial de crecimiento, y es esencial brindarles un entorno educativo que se adapte a sus necesidades individuales.

			La clave es garantizar que la elección se base en las necesidades específicas del niño, proporcionándole el entorno educativo más adecuado para su desarrollo y bienestar.

			Llevar a mi hijo de un centro de educación especial a un aula TEA fue un cambio asombroso. Los profesionales adaptaron el entorno perfectamente para él. Ver cómo se sentía más cómodo y feliz, donde se sentía comprendido y valorado, fue increíble. El apoyo visual y la anticipación marcaron una gran diferencia en su desarrollo. Los demás niños lo aceptaron maravillosamente, todos lo quieren y lo protegen. Creo que para ellos también es muy importante que él esté ahí y así aprender de la diversidad.

			H., madre de un niño autista de 10 años

			En cuanto a las metodologías Waldorf y Montessori, me gustaría señalar que, especialmente la segunda, guarda mucha relación con los principios de estructura, separación de espacios y anticipación de la metodología TEACCH, pero sin ser algo diseñado para pequeños en el espectro y de hecho no existen estudios que demuestren que esta metodología es indicada para personas autistas, y más si no cuentan con profesionales que estén formados en neurodesarrollo en general y autismo en particular. La metodología Waldorf es demasiado holística y espiritual como para enfocarse en la enseñanza de perfiles hiperrealistas como son los peques en el espectro.

			SANIDAD

			El seguimiento por parte del pediatra o médico de cabecera es esencial para la derivación a los especialistas que sean necesarios.

			En algunas comunidades existen programas de atención médica especializada en niños autistas, como el programa AMI-TEA, que es el Programa para la Atención Médica Integral de los pacientes TEA. En Barcelona se encuentra el Instituto de Atención Temprana y Atención Temprana Global (IAT y ATG) en el Hospital Sant Joan de Déu.

			A nivel sanitario, la disponibilidad de recursos específicos para las personas autistas puede ser limitada, ya que este trastorno no suele ser considerado estrictamente como un problema de salud en sí mismo, excepto en situaciones en las que existen afectaciones significativas o comorbilidades asociadas. En el caso de los niños, existen programas de atención temprana que ofrecen cierto respaldo inicial, sin embargo, a partir de los 6 años, estos recursos tienden a disminuir, dejando como única opción, en algunos casos, los apoyos a nivel educativo, que lamentablemente no están garantizados y dependen en gran medida de la suerte o de la capacidad de gestión de las familias (y de la actualización de los profesionales del ámbito psicoeducativo como hemos visto).

			Esta situación pone de manifiesto una brecha en la continuidad de la atención y el apoyo para las personas autistas a medida que atraviesan diferentes etapas de su vida, dejando un vacío significativo en términos de servicios especializados y coordinados para abordar sus necesidades más allá de la infancia temprana.

			Dentro de la comunidad autista y entre los profesionales que trabajan en el ámbito del autismo, a menudo se hace una observación con pesar y humor negro sobre cómo «los autistas parecen evaporarse cuando cumplen los 6 años». Esta frase, aunque en tono jocoso, refleja una realidad preocupante en cuanto a la falta de recursos y apoyo continuo para las personas autistas más allá de la infancia temprana.

			ATENCIÓN TEMPRANA

			Los centros de atención temprana en nuestro país dependen de distintas consejerías (Salud, Educación o Bienestar Social) en las diferentes comunidades autónomas.

			El proceso de incorporación al centro de atención se activa una vez que el pediatra de atención primaria deriva al centro de referencia, ya sea por la constatación de un trastorno del desarrollo o la sospecha o riesgo. Por eso es fundamental que los pediatras y médicos estén al tanto de las posibles señales de TND y apliquen test de screening o de cribaje (tenéis un par de ellos en www.danielmillanlo
pez.com) de los que os hablé en el capítulo 3.

			La acogida inicial del menor, idealmente, se lleva a cabo en el centro. Durante este encuentro, se proporciona a la familia información sobre el propósito y la filosofía de atención temprana, así como los recursos disponibles. Además, se completa un consentimiento informado que resume los derechos y responsabilidades.

			La valoración inicial y la evaluación del menor son llevadas a cabo por el equipo de valoración, generalmente el mismo día de la acogida. La misión de estas etapas es recolectar información, evaluar y valorar las problemáticas y necesidades presentadas, tanto del niño como de la familia. Durante este proceso, se recopila una historia personal y familiar detallada, datos sobre el desarrollo del niño, la autonomía en la vida diaria, estilos de crianza, información sobre otros recursos y más. Esta fase también incluye un análisis exhaustivo del niño para identificar tanto sus fortalezas como sus debilidades, que posteriormente orientarán la intervención. Por lo general se suelen usar escalas de desarrollo como el Inventario de desarrollo Battelle, Escala de desarrollo psicomotor Brunet-Lezine, pero también escalas de inteligencia como las Wechsler, Leiter o algunos test específicos como los test de vocabulario del Peabody.

			Tras establecer una hipótesis diagnóstica (si es que no hay diagnóstico previo) y obtener el perfil de desarrollo del menor, se elabora un plan de actuación detallado que define el tipo de intervención y el número de sesiones semanales, que pueden variar de una a tres. Toda esta información se plasma en un informe escrito que se le entrega a la familia, teniendo en cuenta la «gravedad» del diagnóstico y la capacidad para comprenderlo y asimilarlo.

			La intervención terapéutica consiste en seguir el plan de actuación diseñado previamente, con objetivos y pautas adaptados a cada niño en distintas áreas de desarrollo (cognición, comunicación y lenguaje, motricidad, conducta adaptativa y social, etc.). Estos programas contienen metas a corto, medio y largo plazo, e incluyen una metodología de intervención que puede (debe) ser ejecutada también por la familia en el entorno natural.

			Las sesiones de tratamiento suelen ser individuales, pero pueden incluir también interacciones con otros niños en determinados casos. Además, se alienta la participación activa de la familia en el proceso de desarrollo del niño y en la toma de decisiones. El progreso del tratamiento se evalúa de forma regular y se realiza un seguimiento constante para ajustar la intervención según sea necesario.

			En el proceso de seguimiento, los niños reciben atención mensual, trimestral o semestral. Al finalizar el tratamiento, se realiza una evaluación final que se refleja en el informe de alta, y que ofrece información útil para los profesionales que continuarán trabajando con el niño desde otros servicios.

			¿El problema con la atención temprana? Las listas de espera. En ocasiones se han dado el caso de esperas de años y que, cuando por fin se obtiene una plaza, el peque ya ha superado la edad límite, los 6 años.1Es demencial. Mientras esperamos hay que intentar aprovechar al máximo el tiempo, y por eso os recomiendo que como mínimo contactéis con asociaciones de autismo/Asperger de vuestra región. La Confederación de Autismo España agrupa y representa a 75 entidades, presentes en 15 comunidades autónomas y en las 2 ciudades autónomas de Ceuta y Melilla. Podéis encontrar un listado de sus asociaciones aquí: www.autismo.org.es.

			También podéis buscar terapias en centros privados, porque los niños lo necesitan para que se evalúe y se estimule su desarrollo como hemos visto anteriormente. En este directorio de AETAPI (Asociación Española de Profesionales del Autismo) tenéis también un listado de asociaciones y algunos centros privados: www. aetapi.org/enlaces.

			Y es muy importante también que busquéis apoyo y consejo en la propia comunidad autista. El apoyo de la comunidad puede proporcionarnos perspectivas únicas:

			
					Los adultos autistas pueden proporcionar una perspectiva directa y auténtica sobre su experiencia de vida con autismo. Al compartir sus vivencias personales, pueden ofrecer a los padres una comprensión más profunda y empática de cómo es vivir siendo autista y cómo puede afectar la vida diaria.

					Los adultos autistas pueden orientar a los padres sobre recursos, estrategias y enfoques que han encontrado útiles en su propio camino. Esto puede ayudar a los padres a explorar diferentes métodos de apoyo y a comprender mejor las necesidades individuales de sus hijos. Esto va desde modelos terapéuticos más o menos acertados según su experiencia hasta cosas que les habrían gustado a ellos que sus familiares hubieran hecho cuando eran pequeños.

					Al ofrecer su perspectiva y compartir sus logros, los adultos autistas pueden ayudar a fomentar la aceptación del autismo y el empoderamiento de los padres para abordar los desafíos con resiliencia y comprensión.
					Sinceramente, de quienes más he aprendido sobre mis hijos autistas ha sido de la comunidad de autistas adultos. Me han abrazado, comprendido y dado las claves porque ellos han pasado por las mismas situaciones por las que están pasando mis pequeños. Ningún profesional ni terapia me ha proporcionado eso.

					B., madre de dos niños autistas

				
			
					Al interactuar con adultos autistas, los padres pueden romper estereotipos y conceptos erróneos sobre el autismo, lo que les permite desarrollar una comprensión más informada y realista de la condición. Y, sobre todo, no perder tiempo y recursos en perseguir falsas quimeras en terapias, falsas curas, etc.

			

			Es posible que muchas familias no pongan tanto en valor este posible apoyo, porque pueden ver que los retos de sus peques no se parecen en nada a los de esas personas que «hablan en redes sociales, que tienen una vida independiente», como se suele argumentar. Y claro, si ves el autismo solo en función de unos retos, es normal que tengas esa visión. Pero en ese sentido es muy importante señalar que:

			
					Los retos que tienen los adultos muchas veces se asemejan más de lo que parece a los de los peques. Aunque quizá no con tanta frecuencia (porque han desarrollado estrategias, o porque directamente se tratan de ocultar estos hechos) o tan visiblemente, los adultos autistas tienen crisis: golpean, se golpean, se aíslan. Muchos de ellos utilizan estrategias para ocultar y enmascarar su forma de ser porque son conscientes o parcialmente conscientes del señalamiento social que eso produce, además de la carga personal que conllevan los actos de pérdida de control. Eso les genera culpa y vergüenza. Muchos de ellos sufren episodios de mutismo o crisis de diversa índole que les provocan ingresos en psiquiatría. Pero esto es raro que trascienda a las redes sociales. La colección de diagnósticos del estado emocional y de la personalidad que suelen «coleccionar» los adultos autistas dan verdadero terror.

					Además, muchos de ellos han pasado por los mismos procesos y por los mismos retos que los peques de vuestras familias: retrasos o asincronías en el desarrollo de todo tipo, trastornos del habla, trastornos de la alimentación, trastornos de conducta... Es impactante leer los testimonios de la infancia de muchos adultos que ahora dan la impresión de ser tan «funcionales».
					De pequeña me golpeaba la cabeza continuamente. Supongo que de frustración o de no entender el mundo que me rodeaba. Apenas hablaba, y desde luego nunca con extraños. Hoy en día, incluso en mi trabajo a veces me pasa que me bloqueo y no puedo emitir ni un sonido. Me estoy quedando sin excusas y no me extrañaría que me despidieran en algún momento. Me da una vergüenza terrible.

					J., autista de 27 años

				
			
					Y lo más importante: cuando hago tanto hincapié en intentar describir que en realidad no hay «autismos», sino que en todo caso existen distintos retos, es precisamente por esto. En esencia, todas las personas en el espectro tienen los mismos procesos a nivel neuropsicológico que les hacen compartir el núcleo de su forma de procesar la información y responder a las demandas del entorno. Eso implica que las cosas que los unen, que los asemejan son muchísimo más profundas que las posibles diferencias que tengan, que al final siempre se adscriben a lo mismo: a la sintomatología, a las dificultades, a los retos. Por mucho que los usemos para diagnosticar, los síntomas no constituyen el autismo. Son los que están en la base de ellos, en sus procesos, los que los definen como personas en el espectro. Y en estos, todas las personas autistas son básicamente iguales.

			

			En el XI congreso de ASPALI (Asociación Alicantina de Síndrome de Asperger) comenté lo siguiente: «Odio eso de “el autismo es muy diverso, por eso es un espectro”, o “si conoces a una persona autista, solo conoces a una persona autista”. Creo que, lejos de aunar fuerzas, este tipo de argumentos nos divide. Nos divide porque si hacemos énfasis en la diferencia nunca vamos a caminar juntos. Si solo ponemos atención a las cosas que nos diferencian, nunca lograremos una visión conjunta del autismo como lo que es: un neurotipo diferencial en la naturaleza de sus dificultades, pero también sus fortalezas deben trascender para formar un conjunto de características y procesos unitarios que se dan en todas y cada una de las personas en el espectro».

			Los adultos autistas pueden ayudar a fomentar la aceptación del autismo y el empoderamiento de los padres para abordar los desafíos con resiliencia y comprensión.

			DISCAPACIDAD

			La obtención del reconocimiento de discapacidad para personas en el espectro autista puede generar un conflicto de estigmatización significativo, tanto para la persona autista como para sus familias. La variabilidad en los porcentajes de discapacidad reconocidos puede crear tensiones, ya que algunos individuos reciben un reconocimiento oficial mientras que otros no. Este reconocimiento no solo implica un acceso diferenciado a recursos, sino que también conlleva implicaciones sociales y emocionales.

			Al ser un colectivo vulnerable a la exclusión social, el reconocimiento de discapacidad proporciona una mayor protección de derechos en áreas cruciales como la educación, la salud, el ocio y las ayudas económicas. Sin embargo, este proceso también puede desencadenar sentimientos de estigmatización, lo que plantea importantes reflexiones sobre el impacto de etiquetas y clasificaciones en la vida de las personas autistas y sus familias.

			De manera oficial, la resolución del grado de discapacidad certifica que la persona posee una limitación funcional física, mental, intelectual, trastorno del desarrollo, sensorial o enfermedad rara, de carácter permanente o transitorio, y se expresa en porcentaje de acuerdo con su alcance.

			El reconocimiento de un grado de discapacidad en un porcentaje igual o superior al 33 % faculta el ejercicio de los derechos que las personas con discapacidad tienen reconocidos en todo el territorio español y garantiza el acceso a distintos beneficios, prestaciones y servicios.

			La presentación de la solicitud del reconocimiento se puede hacer de manera telemática o presencialmente, en el centro base que os corresponda según vuestro domicilio o, mejor dicho, de vuestro lugar de empadronamiento (tenéis una relación de estos centros en www.danielmi
llanlopez.com). Por lo general, para hacer la solicitud presencial se debe pedir cita online. En algunas comunidades se puede solicitar en otros lugares como los servicios sociales municipales. Si son menores de 6 años, dependiendo de la comunidad autónoma, se tendrá que acudir a un centro regional de valoración infantil (donde también se puede determinar si es necesario el servicio de atención temprana).

			Entre la documentación que hay que presentar están el DNI, libro de familia, tarjeta sanitaria, certificado de empadronamiento y todos los informes que tengamos del peque (sanitarios, clínicos y educativos), además de un documento de solicitud de la tramitación. Tras esto hay que esperar a que se pongan en contacto con nosotros para acudir al centro correspondiente a la valoración presencial. No hay un tiempo de espera unificado y depende de la carga de trabajo de cada centro de valoración, pero puede ir desde un mes hasta los doce meses.

			Una vez citados, se acude a una valoración personal donde se deben aplicar una serie de baremos marcados por el BOE (BOE núm. 252, de 20 de octubre de 2022, que sustituye a la anterior disposición del año 2013). Estos baremos son de obligado cumplimiento desde el mes de marzo de 2023 por todas las comunidades autónomas.

			Por lo general se realiza una entrevista por parte de un profesional de la psicología, un médico y un trabajador social. La duración de estas citas es variable, pero pueden oscilar entre media hora y tres horas. Recomiendo preparar esta entrevista con un profesional que conozca el protocolo y las preguntas que se suelen hacer en esta entrevista.

			Aunque se han dado algunos casos en los que ni siquiera se ha citado a la persona y se ha resuelto sin tener una cita presencial.

			Nos dijeron que tardarían entre catorce y quince meses y que probablemente ni llamarían para la valoración, sino que usarían los informes de los psicólogos para darle o no la discapacidad.

			L., pareja de una persona autista adulta

			A mis hijos nunca los vieron en el centro. Simplemente les enviamos los informes y les concedieron la discapacidad. Uno es TEA 3 y otro TEA 2.

			C., madre autista de dos pequeños en el espectro

			En otros, apenas fueron diez minutos tras una espera de catorce meses desde la solicitud:

			En el momento de la valoración ni miraron al peque. Diez minutos de consulta y fuera, solo miraron los informes.

			A., madre de un peque de 5 años

			Como poco y como se constata por el diferente trato y protocolo, se observa una falta de uniformidad entre las distintas valoraciones incluso de perfiles muy similares entre los distintos centros base, algo que se perseguía erradicar con la nueva resolución del BOE y de lo que, por ahora, no se observa un atisbo de cambio.

			¿Y cómo son estas valoraciones? La sensación general, salvo algunas excepciones, que las hay —y que me consta—, es que las familias (y no digamos los adultos que acuden por su cuenta a esta valoración) tienen la sensación de que están «mendigando» las ayudas. Y que, lejos de ser una situación en la que se los valore y se los escuche, los están cuestionando en todo momento:

			Cuando acudí con mi peque, lo único que parecía importarles es «qué íbamos a hacer con esa ayuda de 1.000 euros al año». Estuvieron tres horas atiborrándonos a preguntas. Mi hijo estaba fatal y no parecía importarles. Yo tuve una crisis de ansiedad, me hicieron sentir como si estuviera en un juicio en el que se me juzgara por ser mala madre. Les dije que si tuviera más dinero o un sueldo mejor no pasaría por ese calvario por 1.000 euros. Solo entonces se callaron.

			C., madre de un peque autista de 5 años

			En nuestro caso son mellizos, diagnosticados con 9 años y un año entero para que los citaran con el tribunal. La psicóloga que nos entrevistó a cada dificultad de cada niño que le explicaba me respondía con «eso les pasa a muchos niños». Llegó la resolución, 28 % a ambos. Se pasaron el baremo por el arco del triunfo. Reclamamos, y a fecha de hoy seguimos esperando esa resolución.

			M.

			Otras experiencias rozan lo inhumano (por no mencionar lo injusto y también desactualizado):

			Siempre me acordaré del día que me dijo la psicóloga: «Tu hijo no necesita apoyos, lo que le hace falta es mucho parque. Da gracias que, dentro de lo malo, por lo menos no te ha salido retrasado». Le dieron un 10 % con un diagnóstico de TEA grado 1.

			H., madre de un autista de 8 años

			Desde las instituciones, la impresión también va en esa línea: «Lo que nos comentan los usuarios es que suele ser una situación frustrante. No se escucha a los usuarios, no parecen leerse los informes, no se tienen en cuenta ciertos aspectos. Incluso el personal suele ser un poco... brusco a la hora de comentar las situaciones» (Herrera Alaejos, Servicio Jurídico y Responsable de DDHH, FAMMA-Cocemfe Madrid, 2022).

			También hay muchas experiencias que señalan lo superficiales que son estas valoraciones:

			En una revisión de la discapacidad de mi hijo estuvieron menos de veinte minutos. Era 2021 y llevábamos mascarilla por la pandemia. Le dieron un 66 %. La psicóloga se basó en cómo hablaba mi hijo, que tiene problemas en el lenguaje, cuando ni yo misma era capaz de entenderla a ella hablando con la mascarilla.

			M., madre de un peque en el espectro de 10 años

			Debo señalar en este punto, porque suele resultar polémico a raíz de lo que se lee en las redes sociales, algunas desinformaciones y también malas actuaciones por parte de cierto personal de estos centros.

			
					En ocasiones se ha señalado que los informes privados no son válidos en la presentación de estas solicitudes. Eso es rotundamente falso. Los informes privados de personal sanitario o clínico colegiados son tan válidos como los realizados por personas de los servicios de salud públicos. Este hecho no está contemplado en ningún lugar en el BOE. Sí es cierto que en algunas páginas web autonómicas señalan que los informes deben ser de los servicios de salud en primera instancia, pero también indican que se pueden aportar informes privados. Ante la discrepancia de criterios, se debe acudir al BOE, donde no se hace esta distinción. Si aun así desde el centro base te señalan este hecho, es motivo de queja y reclamación, por no decir denuncia.
					Sí es interesante que, si ya tenéis un diagnóstico de autismo realizado por un profesional privado, acudáis previamente a vuestro médico de cabecera para que lo introduzca en vuestro historial médico.

				
				
					Los profesionales de los centros base no pueden «desestimar» ningún tipo de informe presentado. Más que nada porque esa no es su labor. Un psicólogo (o cualquiera de los profesionales) de los servicios sociales debe aplicar los baremos que le marca el BOE en función de la información presentada y de la entrevista que se realice. Nada más. No deben y, lo más importante, no pueden poner en duda la valoración de un profesional de la salud mental. Este acto va en contra de su cometido, amén de constituir una posible falta a su código deontológico.
					Después de pasarme media vida creyendo que todo estaba mal en mí, después de tanto dolor encontré por fin respuestas en el diagnóstico de autismo. Pude librarme de una medicación que me estaba matando y por fin empezaba a ser feliz. Y esta persona del centro base, en cinco minutos de reunión, me destrozó de nuevo. Decía que yo simplemente tenía ansiedad.

					S., mujer autista de 42 años

				

			
			
			¿Por qué señalo estos hechos? Porque lamentablemente hay mucha desactualización y falta de conocimientos sobre el autismo en particular y neurodesarrollo en general. Como os comenté al principio de este libro, es necesario un profesional con formación y experiencia en psicopatología para poder valorar y diagnosticar un caso de autismo. Y este no es el caso de los psicólogos y del personal en general de los centros base. Especialmente en los casos en los que la sintomatología es leve, un profesional de la psicología que no esté formado en esta etiología no sabrá valorar los retos y las dificultades (que es lo que se trata en la valoración de discapacidad, y no en poner en duda los diagnósticos) de una persona autista, bien sea menor o adulta, y puede resolver en contra en esta instancia.

			Fui la semana pasada a solicitar el grado de discapacidad para mis dos hijos, y la experiencia fue mala. Mucho tiempo de espera para niños autistas, un horror, y para los padres que ya no sabemos qué hacer para que soporten la espera más. Más de tres horas esperando las valoraciones a los niños que consistió en unas preguntas a los padres y a los niños le preguntaban su nombre, edad y los ponían a que escribieran letras, números y formas. Ya está. Eso fue todo.

			L., madre de dos autistas de 5 y 13 años

			Aquí se evidencia además la falta de adaptación en la atención de población autista: lugares ruidosos, retrasos y tiempos de espera indeterminados en los propios centros, sin apenas material visual de anticipación. Y luego afirmaciones totalmente denostadas como: «Mira a los ojos, no es autista» o «Tienes amigos y mantienes una conversación, no puedes estar en el espectro». Esto es una falta de conocimiento inaceptable de la población a la que tienen que valorar. Pero es que luego, además, algunos se atreven a cuestionar los diagnósticos de profesionales especializados. Demencial.

			Los informes privados de personal sanitario o clínico colegiados son tan válidos como los realizados por personas de los servicios de salud públicos.

			Una vez hecho el reconocimiento, oficialmente deben resolver antes de tres meses (cosa que no siempre se cumple, por cierto), y se obtiene un dictamen de resolución. En esta resolución se señala el porcentaje reconocido de discapacidad. Si es mayor del 33 %, significa que se ha reconocido, y si es menor, no. A partir del 45 %, se puede acceder a una serie de reconocimientos y bonificaciones.

			En mi experiencia personal, en líneas generales hay un balance ligeramente positivo en cuanto a la resolución, y bastante negativo en cuanto al trato. Hay personas a las que he diagnosticado que reviven esa experiencia como traumática, con un trato incluso vejatorio, pero que en la resolución les han concedido un mínimo del 33 %. En otras ocasiones, la experiencia ha sido muy positiva por el trato recibido. En algunos casos, los profesionales incluso han recomendado a las personas autistas o a sus familias mi libro Guía Autista, por ejemplo.

			Por lo general, las peores experiencias se las suelen llevar los adultos o los peques con unos perfiles de sintomatología menos evidente, y todo depende de la «suerte» que tengan en encontrar trabajadores que estén actualizados, o que posean al menos la profesionalidad suficiente como para hacer el trabajo que tienen que hacer y no se dediquen a opinar sobre el trabajo de profesionales especializados y con una formación y experiencia que ellos no ostentan.

			Me diagnosticaron autismo con un diagnóstico TEA nivel 1 y trastorno de la comunicación social más ansiedad, depresión, trastorno de estrés postraumático y un trastorno de la conducta alimentaria. Cuando fui al centro base, en la primera entrevista me preguntaron si trabajaba, y dije que sí. La respuesta de la persona que me entrevistó fue: «No puedes ser autista porque eres adulta y tienes una carrera». Ni siquiera miró el informe. Me dieron un 31 % de discapacidad, tuve que recurrir.

			L., mujer autista adulta

			Si el resultado no es el esperado y no estáis conformes con él, podéis realizar una reclamación en el propio centro base antes de treinta días desde la fecha de resolución del dictamen. Se recomienda seguir una estructura concreta en esta reclamación, porque de lo contrario podrían desestimarla por un hecho de forma. Hay que señalar la dirección que corresponda y que nos marcan en su resolución, y a continuación poner a quién va dirigido. En el primer punto debemos poner los datos del solicitante y añadir el número de expediente. En el siguiente punto debemos describir los hechos. Después debemos señalar que «no estamos conformes con base en los siguientes fundamentos» y que queremos realizar una reclamación. Hay que hacer una correlación entre las «patologías» e informes que dispongamos y las dificultades en el día a día. Recordad que en las valoraciones de discapacidad no se tiene tanto en cuenta la etiqueta diagnóstica, sino más bien las dificultades actuales. Especialmente si el diagnóstico o los informes tienen un tiempo, habría que incluir informes actualizados en los que se establezcan medidas objetivas que ratifiquen su impresión clínica y las necesidades de los apoyos solicitados. Debemos finalizar el documento con un «solicito» en el que se señale que: «con base en lo anteriormente comentado y los anexos que acompañan a esta solicitud, solicito que se revise...» y acompañar de la firma. Si se cree que la resolución contraviene alguno de los artículos del BOE, debemos citarlos. Esta reclamación agotará la vía administrativa, que es la que nos permitirá si es necesario realizar una reclamación por la vía judicial.

			Si esta reclamación no tiene éxito, tendríamos que realizar una reclamación por la vía judicial. Aquí no tenemos más remedio que acudir a un abogado. En el caso de no poder permitírnoslo, podemos solicitar un abogado de oficio para que nos lleve el procedimiento judicial. Por lo general, esto lo suelen gestionar los colegios oficiales de abogados de cada comunidad autónoma, pero también se pueden solicitar los servicios a través de distintas entidades u organizaciones de apoyo a las personas con discapacidad.

			Una vez llegados al proceso judicial, por lo general y en mi experiencia, se suelen «ganar» los casos y normalmente se resuelve a favor de la persona en el espectro y sus familias. Yo he actuado como perito en unos cuantos a lo largo de mi carrera y la sensación siempre es similar. En este proceso se presenta por nuestro lado un profesional con formación y experiencia en la etiología en cuestión, en este caso autismo, que ha realizado una valoración exhaustiva —de decenas de horas en ocasiones— y que acompaña unas medidas objetivas y cuantificables realizadas por pruebas estandarizadas, basándose en la que expone sus conclusiones. Por parte del centro base, la persona no tiene ni experiencia ni formación. No han evaluado al sujeto (a veces como os he comentado ni llegan a conocer a la persona) y no presentan más datos que su opinión, que se circunscribe a veces a la interpretación de informes y a una entrevista como mucho de algunas horas con la persona y sus familias. Ante la disparidad de opiniones de los hechos, al final la balanza está de un lado, claramente.

			Es muy triste llegar a extremos en los cuales la obtención del reconocimiento de discapacidad se convierte en un campo de batalla marcado por la incertidumbre y la estigmatización. Sin embargo, frente a este desafío, es esencial no ceder ni claudicar. Tenemos el firme convencimiento de que estamos en lo correcto, y no deberíamos permitir que la falta de actualización o el ego de algunos profesionales nos priven de nuestros derechos fundamentales.

			La importancia de reconocer la significativa carga asociada al diagnóstico de autismo radica en el entendimiento de que este proceso, aunque necesario en muchos aspectos, no debería convertirse en un factor que contribuya a la estigmatización o a la exclusión social. Es esencial abordar estos procesos con sensibilidad y comprensión, garantizando que el acceso a recursos y derechos no se convierta en una batalla que añada aún más presión a las personas y familias ya enfrentadas con los desafíos diarios del autismo.

			RECURSOS PARA PERSONAS EN SITUACIÓN DE DEPENDENCIA

			La dependencia es el estado de carácter permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, precisan de la atención de otra persona o ayudas importantes para realizar las actividades básicas de la vida diaria.

			La Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia reconoce a los ciudadanos el derecho a la promoción de la autonomía personal y la atención a las personas dependientes.

			Puede haber personas autistas con dependencia reconocida y otras no. Para conocer si una persona se encuentra en situación de dependencia se procede a la valoración del solicitante, que es realizada por un profesional con perfil sociosanitario y formación específica en la aplicación del Baremo de Valoración de la Dependencia (BVD).

			La valoración se lleva a cabo en el domicilio habitual del solicitante y se realiza teniendo en cuenta los informes de salud, el entorno en el que vive, y otra serie de factores acompañantes.

			En este sentido, las experiencias de las familias son parecidas a la valoración de discapacidad:

			Mi hijo tiene 4 años y, en cuanto al grado de discapacidad, con el nuevo baremo le han dado un 82 % con movilidad. Creo que está bien valorado. Pero en el grado de dependencia, le han puesto grado 2 y pienso que en este caso debería tener grado 3 por el momento vital en el que está, que depende de nosotros al cien por cien. Aún lleva pañal, no come solo, no se viste solo, no se ducha..., en fin..., tocará reclamar, pero estamos tan tan agotados de pelearnos con todo lo público que en teoría le pertenece a mi hijo... Es triste.

			M.

			Aunque también encontramos experiencias positivas (salvando los laberínticos trámites burocráticos):

			La trabajadora social me indicó que estos procedimientos para gestionar discapacidad y dependencia son duros pero muy importantes para mi hijo en su futuro. Me habló de una forma amable, sin ser plasta ni paternalista, y me sentí arropada. En cambio, hacer los trámites previos fue muy complicado por la inoperancia del ambulatorio y la pediatra.

			M., madre de una niña autista de 9 años

			OTRAS AYUDAS ECONÓMICAS

			Hay una serie de recursos financieros disponibles para las familias que tienen personas en el espectro autista. En términos generales, el acceso a estas ayudas económicas requiere que previamente se les haya otorgado el reconocimiento de discapacidad. En algunos municipios, también se pueden encontrar ayudas complementarias, aunque para obtener información específica sobre ellas es recomendable preguntar en los respectivos ayuntamientos.

			
					Prestación Económica por Hijo a Cargo (Seguridad Social). Esta prestación ofrece un respaldo económico que puede variar dependiendo del grado de discapacidad que se haya otorgado al niño autista, así como de los ingresos de la unidad familiar.

					Ayuda por Discapacitado a Cargo (IRPF). Similar a la ayuda por madre trabajadora, esta ayuda otorga un importe de 100 euros al mes y se puede cobrar de manera anticipada o deducirla en la declaración de la renta.

					Ayuda por Familia Numerosa (IRPF). Funciona de manera análoga a la ayuda por discapacitado a cargo y es compatible con ella.

					Título de Familia Numerosa. Para familias que tienen dos hijos, uno de ellos con algún grado de discapacidad, pueden solicitar el título de familia numerosa.

					Tarjeta sanitaria AA. Las siglas hacen referencia a «atención y acompañamiento». Durante la atención sanitaria, aquellas personas dentro del espectro autista que posean esta tarjeta recibirán horarios preferenciales, siendo programadas como las primeras citas del día. Esta medida busca evitar esperas en áreas comunes y les permite que estén acompañadas por un familiar.

			

			Para más información, te recomiendo seguir y consultar el blog Criando 24/7, donde podrás encontrar multitud de recursos e información en este sentido: www.criando247.com.

			Comprendo la importancia de evitar sonar pesimista, pero es esencial reconocer que los trámites administrativos para asegurar los derechos de las personas autistas no son simples y, de hecho, pueden ser sumamente complicados e incluso llegar a ser injustos en algunos casos. Es fundamental destacar que el diagnóstico del autismo representa solo el inicio de un proceso que puede implicar obstáculos significativos en la búsqueda y garantía de los derechos necesarios para una vida plena y equitativa.

			La defensa de los derechos de las personas autistas en los ámbitos educativo y sanitario no puede ceder ante la inoperancia institucional o la falta de rigurosidad y profesionalismo de ciertos individuos. A pesar de los desafíos encontrados, es crucial mantener una postura activa y propositiva en la lucha por la inclusión y el acceso a servicios adecuados. Las redes sociales y las asociaciones independientes han emergido como pilares fundamentales en este propósito, ofreciendo un espacio vital para la visibilización, el apoyo mutuo y la generación de recursos cuando las instituciones oficiales callan o flaquean.

			Es imperativo que los profesionales involucrados en el campo de la salud amplíen su compromiso más allá de los límites clínicos. Esto implica extender nuestro compromiso más allá de los entornos terapéuticos clásicos, abarcando áreas sociales, educativas y otros ámbitos de la salud. Brindar un apoyo integral significa no solo centrarse en prácticas convencionales, sino también involucrarse en la promoción y protección de sus derechos, así como estar disponibles para ofrecer orientación y asistencia en cada etapa del desarrollo personal y social de quienes lo necesiten.

			
		

	
		
			EPÍLOGO

			A lo largo de este libro he tratado de explicar la evolución del entendimiento del autismo, desde su conceptualización inicial como una categoría diagnóstica hasta llegar a una comprensión más profunda y esencial de su naturaleza. Desde esta perspectiva más avanzada, reconocemos que el autismo no es tan solo una etiqueta diagnóstica, sino un neurotipo único con un procesamiento cerebral, percepción e interacción con el mundo genuinamente distintos.

			Comprender esta singularidad neurodiversa es crucial para poder apreciar la riqueza que cada persona en el espectro autista aporta al mundo. Sin embargo, esta apreciación no puede eclipsar la realidad cotidiana: las personas en el espectro a menudo se enfrentan a un mundo diseñado sin considerar sus necesidades específicas. Este desajuste las obliga a adaptarse constantemente a un entorno que no siempre está preparado para acoger su singularidad, con unas considerables consecuencias, como hemos visto.

			Es responsabilidad de todos, subrayo, de cada uno de nosotros, proporcionar el apoyo, las adaptaciones y los ajustes necesarios a lo largo de la vida de las personas en el espectro autista. Este compromiso va más allá de un momento puntual; es un compromiso continuo, una dedicación permanente que requiere la comprensión y la acción consciente de la sociedad en su conjunto. Estamos obligados a trabajar en aras de crear un entorno más inclusivo, receptivo y accesible para todas las personas, independientemente de sus diferencias neurocognitivas.

			Es por ello por lo que es de imperiosa necesidad explicar con detalle a todos los agentes involucrados en la intervención con personas en el espectro, menores o adultas, la importancia de las adaptaciones y de por qué estas deben ser permanentes. En concreto en el contexto familiar y especialmente en el educativo se dan las siguientes circunstancias:

			
					Por un lado, al no explicar con suficiente carga orgánica (o patológica) estas necesidades, la tendencia de los agentes de intervención suele ser restar importancia a esta. Al fin y al cabo, estamos hablando de necesidades —o discapacidades— que son muchas veces invisibles. Es algo que no sucede nunca con las discapacidades físicas, ¿verdad? Es decir, a nadie se le ocurre plantear meter prisa por subir una escalera a una persona que va con muletas. A ninguno se nos ocurriría tampoco plantear la eliminación de una rampa de acceso para minusválidos a una persona que va en silla de ruedas.¿Por qué entonces en cambio sí sucede lo contrario cuando hablamos de accesibilidad cognitiva, sensorial o emocional? Sencillamente porque no se ve. O al menos de forma tan inmediata —y continuada— como una discapacidad física.


					Por otro lado, también existe la tendencia a «ir retirando» las ayudas, con el objetivo de que la persona en el espectro «espabile»; como si el autismo pudiera ser reversible de algún modo. No, las ayudas deben ser permanentes. Esa persona va a ser autista siempre, y lo que tenemos que ir haciendo, en todo caso, es ir adaptando estas ayudas a su edad, preferencias, etc., pero nunca, repito nunca, retirarlas. Y menos aún en un ejercicio absurdo de supuesta búsqueda de la independencia.

			

			Entiendo que asimilar esto puede ser muy difícil, pero hay que intentar ver el autismo y sus necesidades de adaptación como una discapacidad, tan permanente como una discapacidad física, con las que, como he indicado, no nos cuestionamos el retirar o disminuir los apoyos con el objetivo de que no tengan ninguno.

			En mis formaciones a agentes educativos siempre intento poner peso en las necesidades de estas adaptaciones. Por lo general, los profesores demandan estrategias concretas, pero la mayoría de las veces, estas dependen de que comprendan la necesidad real de esas personas. De lo contrario suele suceder que no se implementan con la consistencia que se requiere y/o que se olvidan de aplicarlas pasado un tiempo. Y esto es porque no conocen la realidad de su necesidad más allá de lo que perciben en la superficie.

			Además, y esto complica aún más estas circunstancias, el autismo es una condición paradójica. Y esto supone un gran hándicap cuando hablamos de implementación de ayudas. Al no haber «consistencia» en las necesidades de apoyo, suele ocurrir lo siguiente:

			
					La persona que debe facilitar el apoyo no ve la necesidad de hacerlo porque no siempre parece necesitarlo. Esto suele ser fruto de un análisis muy superficial de la circunstancia en la que se obvian muchos aspectos que pueden estar influyendo: como factores ambientales externos (circunstancias ligeramente distintas pueden producir variaciones en las necesidades de respuesta) o internos (la persona autista en ese momento hace un gran esfuerzo de adaptación —aunque luego le generará un coste posterior— a veces sin ser plenamente consciente de ello).

					La ayuda deja de ser consistente por esa aparente funcionalidad (producida probablemente por la aplicación de ese soporte). Se tiende a creer que la persona en el espectro va a generalizar ese aprendizaje además a otros contextos, cosa que no suele suceder debido a la naturaleza de su condición. Es como si en ocasiones esa persona «no pareciera autista». Esto suele provocar además una suerte de malas interpretaciones a su conducta y no es infrecuente escuchar expresiones como: «No le hace falta la ayuda visual, me entiende perfectamente» o «Cuando quiere, bien que puede».

			

			Como digo, salvo en los casos en los que la afectación del autismo sea mayor, ese peque autista podría ir sobrellevando determinadas circunstancias lo mejor que pueda —con un coste elevado, por cierto— y eso hace que muchas veces no se tengan en cuenta las necesidades de la misma forma que se tiene cuando hay una discapacidad física muy evidente.

			Para los profesionales que nos dedicamos al neurodesarrollo suele ser moderadamente sencillo contemplar estas necesidades y la importancia de implementar estrategias e intervenciones para ayudar a las personas autistas. Pero la naturaleza paradójica de la condición nos sorprende hasta a nosotros. Es más habitual de lo que parece que las personas en el espectro nos sigan sorprendiendo con esta dicotomía, esta paradoja que define su condición.

			Hay que señalar que es habitual que se produzcan estos «olvidos». Al fin y al cabo, si se implementan bien las estrategias y se consigue un ambiente con mayor soporte y acompañamiento, la sintomatología, esa parte que indica el malestar de la persona autista, disminuirá. En algunas ocasiones, incluso, desaparecerá. Pero eso no significa que la persona deje de ser autista. Es entonces cuando determinada circunstancia o hecho que no cuente con entrenamiento, apoyos, o que se salga fuera de lo esperado para la persona en el espectro y su entorno, nos dará la «bofetada de realidad» y volverá a recordarnos que el autismo «sigue ahí».

			Esto no ocurre solo con menores, también sucede con adultos: M., una mujer autista a la que diagnostiqué hace algunos años y con la que terminé teniendo una gran amistad, puede servirnos de ejemplo, para que visualicemos que el autismo sigue sorprendiéndonos hasta a los profesionales que llevamos trabajando un par de décadas en el ámbito.

			Un día M. y su marido me hicieron una visita sorpresa. Se presentaron en mi casa para acompañarme en mi cumpleaños. M. hacía tiempo que estaba trabajando en una gran corporación, y su labor, aunque le gustaba, se había venido complicando últimamente, teniendo que gestionar varios grupos de personas, además de realizar la parte más técnica de su trabajo. Nada más aparecer la noté un poco tensa y cansada, pero teniendo en cuenta el viaje que tuvieron que realizar no le di mucha más importancia en ese momento.

			Al poco tiempo estábamos charlando distendidamente de varios temas, en la típica conversación de grupo de amigos. M. comenzó a comentar cosas como: «¿Por qué seguís hablando de eso, en vez de las cosas que yo propongo?» o «¿Habéis cambiado otra vez de tema?».

			Cuando estábamos a punto de sentarnos a comer, M. recibió una llamada telefónica de un agente comercial. Para la sorpresa de los demás, en vez de realizar el acto que quizá habría hecho la mayoría de la gente, colgar la llamada, procedió a establecer un diálogo con ese agente comercial, apartándose ligeramente del grupo.

			Su marido se enojó con ella y le reprochó ese gesto como una señal de poco tacto al atender a esa llamada en el contexto en el que se encontraba. Esto fue un detonante. M. explotó en una crisis autista —que ahora ya conocemos—, un meltdown. En ese momento perdió totalmente el control. Empezó a gritar, a zarandear violentamente su cuerpo e insultar. Tuvo que aislarse durante un período no menor de treinta minutos para poder calmarse.

			¿Qué había sucedido? En realidad M. estaba proporcionando muchas señales de alarma de lo que se conoce como la etapa inicial del meltdown, que, para mi vergüenza, no pude ver. O más bien, sí lo vi, pero no le di la importancia que en realidad tenía.

			M. había llegado a mi casa en un estado de burnout, de sobrecarga continuada en la que su cerebro estaba trabajando ya a mínimos. Probablemente el desgaste de la semana de trabajo había hecho más mella en ella de lo que podía reconocer. Esa fue la primera señal. La segunda fueron los intentos poco acertados de participar en nuestras conversaciones: no conseguía interactuar de manera adecuada, sus intentos de cambiar hacia un tema más de su interés fueron infructuosos... La última señal fue el atender esa llamada comercial. A posteriori lo vi claro: el hablar con ese agente comercial había supuesto un salvavidas en una situación en la que su cerebro no se encontraba cómoda, y el hecho de atender a una sola persona, en una conversación muy estructurada, en la que ella tenía el control, había supuesto un desahogo a una situación que se había vuelto muy desajustada para ella. Pero al «obligarla» a renunciar a ese espacio seguro, su cerebro entró en colapso, y tuvo una crisis.

			Ni que decir tiene que cuando una persona autista pierde el control de esta forma, la vergüenza y la tremenda culpa que siente cuando consigue salir de ese momento de crisis es algo que la acompañará cada día de su vida.

			Quizá el hecho de que estrictamente M. no era una paciente mía y no estaba con el «chip de trabajo» en ese momento podría explicar el hecho de que no supe detectar y anticiparme a esta crisis. Por alguna razón esta explicación no me resulta satisfactoria. En cambio, lo que sí tengo claro son dos cosas:

			
					Las personas autistas no pierden el control porque sí. Estamos hablando de una reacción similar a un ataque de pánico. El cerebro entra en una modalidad de «huida o ataque» a la que solo se reserva cuando la situación es desesperada y no se atisban alternativas más funcionales: es un todo o nada, con todo lo que ello conlleva.Cuando un autista entra en crisis, esta no es fingida y no la controla. No hay intencionalidad, ni objetivo (más allá del intento de huida). Por eso resultan tan perturbadoras, especialmente para la propia persona.


					Esta paradoja de persona funcional, pero que sufre de una necesidad de adaptación al entorno de manera constante, tarde o temprano da lugar a estas crisis. Y el entorno debe estar preparado para poder explicar por qué sucede esto e intentar, en la medida de lo posible, anticiparse a ello (y también lo debe conocer la propia persona autista cuando tenga edad suficiente para comprender su condición).

			

			Por lo general la tolerancia social y personal disminuye de manera proporcional a la edad de la persona y de su entorno, y de la conciencia de la condición autista. Es por ello por lo que, cuando un pequeño tiene una crisis, suele lograr más comprensión y empatía del entorno, pero cuando esta persona va creciendo, eso se va perdiendo y se sustituye por señalamientos, juicios y críticas de quienes los rodean. Y también por ellos mismos.

			No son pocas las noticias que nos llegan últimamente de actuaciones indebidas de muchos entornos y muchas personas cuando una persona autista tiene una crisis. Tenemos noticias de lesiones —y de incluso muertes— provocadas por personas que intentan contener físicamente a la persona en el espectro.

			La ausencia de comprensión y la carencia de adaptaciones apropiadas pueden desembocar en situaciones desafortunadas, subrayando la urgencia de educar y generar conciencia sobre las diversas manifestaciones del autismo, trascendiendo más allá de sus expresiones externas. Esta que aquí he descrito es solo una de ellas.

			El autismo es un espectro diverso y complejo que abarca una amplia gama de experiencias y características individuales. Intentar simplificar esta condición encajándola en estereotipos o reduciéndola a conceptos genéricos solo conduce a intervenciones erróneas y a una propagación de información inexacta que, lamentablemente, ocasiona la estigmatización de todas las personas que se encuentran dentro de este espectro.

			En su esencia, el autismo representa un neurotipo diferente, un enfoque único hacia la percepción y la interacción con el mundo que nos rodea. Las personas en el espectro pueden experimentar el entorno de manera sensorial y emocionalmente distinta, lo que les brinda una perspectiva única y valiosa. Sin embargo, reconocer esta diferencia no implica negar la necesidad de adaptaciones y apoyos a lo largo de sus vidas. M. es una mujer brillante en muchísimos aspectos, pero también necesita de ciertas adaptaciones —de manera continua— para no caer en episodios como los que he descrito. Y esa paradoja: las capacidades, por un lado, y la discapacidad por otro, confunde hasta las propias personas en el espectro.

			La aceptación de que el autismo es una condición divergente no es incompatible con la comprensión de que estas personas requieren de ajustes específicos y adaptaciones para desenvolverse de manera óptima en su entorno. Estas adaptaciones no se limitan a un momento específico, sino que deben ser constantes y estar presentes a lo largo de todas las etapas de la vida de una persona en el espectro autista: desde las primeras intervenciones en atención temprana hasta las primeras etapas escolares, los institutos y los estudios profesionales y la universidad. Pero también después en el entorno laboral, y más allá de eso.

			En el transcurso de este viaje a través del espectro autista, mi objetivo principal ha sido arrojar luz sobre la diversidad y complejidad inherentes a esta condición. Si bien las expresiones del autismo pueden diferir en cuanto a sus manifestaciones externas, es innegable que los mecanismos subyacentes, los patrones de procesamiento sensorial, cognitivo y emocional, son idénticos en todas las personas en el espectro. Estos elementos comunes constituyen la base desde la cual se puede estructurar un enfoque compasivo y efectivo para la comprensión y el apoyo a las personas autistas.

			Quiero expresar mi más profundo agradecimiento por haber confiado en mí durante este viaje a través de las complejidades y matices del espectro autista. Estoy verdaderamente agradecido por la oportunidad de acompañaros en esta búsqueda de respuestas y soluciones para mejorar la calidad de vida de quienes más amáis.
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			Notas

		

		

			
				
					1. Etiología de la palabra autismo.

				

				

			

	



					2. Las estereotipias en el contexto del autismo se refieren a comportamientos repetitivos, como movimientos corporales repetitivos o vocalizaciones monótonas, que son característicos en algunas personas autistas. Anteriormente, estas conductas solían considerarse como algo «malo» o problemático, y se buscaba eliminarlas o suprimirlas mediante diferentes intervenciones. Sin embargo, con el tiempo, la comprensión ha evolucionado, y ahora se reconoce que las estereotipias pueden servir como un mecanismo regulador, ayudando a manejar el estrés, la ansiedad o el exceso de estimulación sensorial.

				

				

			

	



					3. El capacitismo es una forma de discriminación o prejuicio social contra las personas con discapacidad.

				

			

			

	


				
					1. Asociación Española de Profesionales del Autismo (AETAPI).

				

			

			

	


				
					1. La memoria episódica es un tipo de memoria que almacena información acerca de eventos específicos o «episodios» que una persona ha experimentado. Esta forma de memoria le permite a un individuo recordar situaciones, eventos, experiencias personales y acontecimientos en un contexto temporal específico.

				

				

			

	



					2. La memoria semántica es un tipo de memoria que almacena conocimientos generales, conceptos, significados y relaciones entre conceptos. A diferencia de la memoria episódica, que se centra en recordar acontecimientos y experiencias personales, la memoria semántica se relaciona con el conocimiento de hechos y conceptos que no están vinculados a un momento o contexto específico.

				

				

			

	



					3. La contraimitación implica que el terapeuta o cuidador imite las acciones espontáneas del niño, con la esperanza de que el niño imite la conducta del adulto a cambio. En el contexto del autismo, la estrategia de contraimitación se utiliza como una herramienta para fomentar la imitación, la comunicación y la interacción social.

				

				

			

	



					4. Se refiere a un tipo de intención comunicativa que un niño muestra al compartir información o señalar algo interesante simplemente para compartirlo con otra persona, sin un objetivo específico de solicitar algo a cambio.

				

				

			

	



					5. Se refiere a un tipo de intención comunicativa que un niño demuestra cuando intenta influir en el comportamiento de otra persona. Mientras que un protodeclarativo es un gesto o vocalización destinado a compartir información, un protoimperativo se refiere a un gesto o vocalización utilizado para influir en las acciones de los demás.

				

			

			

	


				
					1. En Estados Unidos, el cirujano general es el jefe operativo del Cuerpo Comisionado del Servicio de Salud Pública de Estados Unidos (PHSCC) y, por tanto, el principal portavoz en asuntos de salud pública.

				

				

			

	



					2. La teoría del desarrollo social es un enfoque dentro de la psicología del desarrollo que enfatiza la influencia de las interacciones sociales, las relaciones y el entorno social en la evolución y formación de las personas a lo largo de su vida. Esta teoría destaca la importancia de los contextos sociales, las relaciones interpersonales y las experiencias compartidas en el desarrollo cognitivo, emocional y conductual de los individuos.

				

			

			

	


				
					1. Método desarrollado por el ingeniero y físico Moshe Feldenkrais que se fundamenta en el movimiento corporal y la educación somática. No está indicado para tratar el autismo.

				

				

			

	



					2. La osteopatía es considerada controvertida debido a varios factores. En primer lugar, la falta de evidencia científica sólida respaldando su eficacia en diversas condiciones médicas, incluido el autismo. En segundo lugar, los tratamientos osteopáticos podrían implicar manipulaciones corporales que, si no se realizan adecuadamente, podrían causar daños físicos, especialmente si se aplican a personas con ciertas condiciones médicas subyacentes.

				

			

			

	


				
					1. La atención temprana dura generalmente hasta los 6 años, siendo posible una prórroga de un año más si se demuestra que lleva ese desfase en su centro educativo.
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