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Prólogo de Neurodivergente

 

El espectro autista es una de las condiciones del neurodesarrollo más comentadas en los últimos tiempos. No en balde, quizás sea una de las más desconocidas y que más cambios está viviendo en cuanto a su explicación en el modelo médico. Pero hoy no vengo a hablaros de eso, sino de la que probablemente sea la persona más alucinante, dentro del campo profesional de la psicología, que he podido conocer. Vosotres lo conoceréis por Daniel Millán. Para mí, hace mucho que pasó a ser simplemente Dani.

Pero esta historia no se explica sin la comunidad autista que previamente me acogió y me desmitificó el autismo y su expresión. Aún recuerdo a Aida, mi mejor amiga y, probablemente en muchos aspectos, la persona que más veces me haya salvado, decirme «debes intentar el diagnóstico, estoy segura de que eres autista y, si me equivoco, igualmente necesitas ayuda». En noviembre de 2018 escribí el que quizás fuera el correo más difícil de mi vida. Pongo aquí el extracto más duro pero que mejor describe la situación que vivía, con una medicación previa de metilfenidato y un error diagnóstico:




Es muy importante para mí saber qué me sucede exactamente, siento que la medicación me aísla aún más de lo que lo hacía antes, que mis problemas sensoriales no han mejorado, ni los expresivos (me es extremadamente difícil verbalizar emociones y pensamientos con las personas más cercanas a mí, pudiendo permanecer sonriendo a pesar de sentir enfado o tristeza) lo que me sigue haciendo especialmente difícil socializar con los demás sin que mis relaciones acaben siendo un completo desastre porque puedan considerarme fría, por dejadez en la amistad, o por no saber bien los límites en una conversación. Si finalmente el diagnóstico de TDAH y altas capacidades fuera correcto, me ayudaría saber qué clase de ayuda necesito, tipos de intervención, etc.



A partir de ese instante, sin saberlo, mi vida cambió. Al cabo de un mes y poco, Dani me confirmó mi diagnóstico de CEA (condición del espectro autista) y comenzamos a trabajar en mejorar mi calidad de vida, empezando por dejar una medicación innecesaria. En ese momento, yo estaba haciendo mis primeras entradas en el blog con lo que iba aprendiendo de Dani. A menudo me decía al final de las sesiones que tenía unas ganas inmensas de hacer un libro que actualizase la información sobre el autismo, que recogiese sus experiencias y conocimientos. «¿Cuándo vas a empezar tu libro?» le preguntaba más de una vez. Y ese día ha llegado.

Si eres autista (o tienes sospecha de serlo), no te sientas mal, ni sientas que hay algo roto en ti. Yo me sentí así. Estás leyendo las palabras no solo de un profesional especializado, sino las de un amigo que busca acercarte a quién eres sin tabúes, sin miedos. Acercarte a quién eres, pero con la evidencia científica y la propia experiencia de Dani para ayudarte a ti misme. Ya sea porque te sientas capaz de usar muchos de los recursos propuestos por tu cuenta, o porque conozcas las opciones menos dañinas de no dejar de ser tú, pero mejora tu calidad de vida en aquellos aspectos que creas necesarios. Una gran guía para el conocimiento autista con ejemplos de personas que forman parte de este espectro, algunas de ellas también forman parte de mi vida.

Si trabajas profesionalmente en este ámbito o eres parte de la vida de una persona en el espectro, este libro es esencial en tu bibliografía. Su redacción sencilla, pero no por ello falta de datos objetivos, te acerca a los conocimientos más profundos de una forma de vivir y de ser única. No solo te ayudará a entender mejor el autismo, sino que se convertirá en ese manual esencial para el análisis que cualquiera puede necesitar para comprender a la persona autista.

Verás que, en momentos difíciles, te será de mucho provecho para ofrecer una ayuda a la persona autista que confía en ti, garantizando que la misma sea respetuosa con su existencia, eludiendo aquellas intervenciones forzosas o que buscan «normalizar» o «neurotipizar» a la persona autista.

Puedes leerlo saltándote los capítulos, yendo a lo que necesitas, o engancharte a su dinámica, no pudiendo parar hasta acabarlo, pero, lo más importante, notarás que podrás recurrir a esta obra en cualquier momento y te dará respuestas, al menos, las suficientes para o bien aplicarlas tú y guiar a esa persona autista que confía en ti, o bien pedir el adecuado asesoramiento de une profesional especializade, pero sabiendo qué es lo que de verdad podrá serte útil.

Querido Dani, has conseguido la simbiosis perfecta entre el campo científico y el social, entre tu «yo humano» (que conozco bien) y tu «yo profesional» (que me ha ayudado tanto). Condensar nuestras vivencias, recoger bien los datos y discutir los estudios que pueden ser cuestionables es una tarea más que valiente, que solo alguien con tanta experiencia y capacidad de escucha activa respecto a nuestra comunidad podría hacer. Gracias por crear esta obra, que estoy segura revolucionará la intervención del autismo en los países hispanohablantes. Gracias por tu entrega hacia quienes alguna vez sentimos que no encajábamos en este mundo. Hace mucho que descubrimos que ni somos un puzle a recomponer, ni somos exclusivamente azules. Que somos perfectamente infinitos, que necesitamos escucharnos, entendernos y amarnos infinitamente. Has logrado que abrazar a mi yo autista fuese el mejor regalo del mundo, me hiciste comprender mi identidad y volver a ella.

Gracias por ser el colega alista que toda persona autista necesita.

Gracias por ser mi amigo y permitirme hacer este prólogo.



Neurodivergente (@Neurodivergent2)




Capítulo 1

Introducción

Puede que te sorprenda, pero no he escrito este libro para familiares de personas en el espectro autista, aunque su lectura les puede proporcionar una información tremendamente valiosa. Tampoco para colegas profesionales, pese a que muchas de las explicaciones que ofrezco en él pueden abrir nuevos caminos de intervención que quizás no hubieran imaginado. Tampoco para el público en general, aunque considero que la explicación que ofrezco del autismo puede hacer que cambie su visión dogmática y acercarla más a la realidad. Este libro lo he escrito principalmente para las propias personas en el espectro. Puede que esta declaración te desubique de entrada, pero te animo a que sigas leyendo y comprenderás el porqué de esta decisión.

Y aún hay más: además de ser un libro dirigido en primera instancia a las personas autistas, está escrito con lenguaje inclusivo. Sé que al principio la escritura inclusiva puede resonar extrañamente en tu cabeza, a mí también me sucedía. Incluso a algunas personas en el espectro (con ese sentido de concreción y perfeccionismo tan arraigado que tienen) les cuesta aceptar su uso. Pero créeme, sin hacer mucho esfuerzo, tu mente automáticamente se amoldará a los cambios.

El lenguaje inclusivo es una propuesta comunicativa que busca desmontar las convenciones de género en torno al lenguaje. De esta forma, se busca separar de facto el género del sexo e incluir, dentro del lenguaje del día a día, tanto a mujeres y a hombres como a personas no binarias o que se escapen a las convenciones tradicionales. El uso de este lenguaje tiene defensores, pero también detractores. Para empezar, la Real Academia de la Lengua Española (conocida como RAE por sus siglas) se opone fervientemente a su uso [1]. Sí, la misma academia que dice reflejar el lenguaje actual al incorporar al diccionario palabras como «wasap» (por la aplicación de mensajería WhatsApp) o «almóndiga» (como vulgarismo de la palabra «albóndiga»). Esta misma institución declara: «El masculino gramatical funciona en nuestra lengua (español), como en otras, como término inclusivo para aludir a colectivos mixtos, o en contextos genéricos o inespecíficos» (2019). Como en el caso de la psiquiatría (lo veremos en varios tramos de este libro) las instituciones que velan y dictaminan las reglas de diagnóstico o del habla se encuentran muchos pasos por detrás del avance social: «El uso del lenguaje inclusivo avanza raudamente entre los jóvenes y son las redes sociales las que atestiguan este movimiento, pero ¿qué cabida tiene en los contextos más formales cuando –al parecer– en estos se advierte mayor resistencia? No es extraño pensar que el respeto a la norma es más habitual en estos espacios» (López, 2018).

 

La mayor parte del colectivo autista ha optado por usar el lenguaje inclusivo y el resto considera válido su uso, aunque no lo utilice habitualmente; no en vano, comparte con otros colectivos como el colectivo trans (en cuestiones tan variadas que van desde el reconocimiento social de las personas trans binarias, a las no binarias) un historial no solo de discriminación, sino directamente de negación de su realidad. Si al final el objetivo que se persigue va más allá de la inclusión y de la igualdad, ¿qué mayor razón que esa para usar un lenguaje en el que todes nos sintamos representades? Como Giacchetta (2018) expone: «Me imagino lo inmensamente reparador que es para una identidad diversa como la mía, o incluso para otras múltiples realidades –como las de las personas intersexuales–, ingresar a un lugar donde los reciben con un bienvenides, autorizándolos a expresar su género sin condicionantes y estándares que no fueron pensados para todes. Y lo liberador que es no tener que dar explicaciones sobre la propia presencia, porque en definitiva todes buscamos lo mismo: existir». Y añade: «El uso de la letra “e” permite una clara concesión a la diversidad de género, contribuyendo a derribar asimetrías lingüísticas para construir una sociedad más equitativa y menos violenta».



Algo similar sucede con la terminología referida al autismo: ¿hablamos de trastorno del espectro autista (TEA) o de condición del espectro autista (CEA)? ¿Se dice «persona con autismo», o «persona autista»? ¿Qué es lo correcto? Por lo general, los grupos que defienden el uso de persona «con autismo» y «trastorno» del espectro autista suelen ser o bien familias de las personas en el espectro, o bien profesionales. Las personas que defienden esta opción para definir al colectivo autista suelen emplear el argumento de que con «la etiqueta diagnóstica» se anula a la persona y de que solo se da dimensión al autismo cuando se la identifica a partir de su trastorno o dificultades. He conocido a pocas personas en el espectro (que puedan hablar con voz propia claro) que prefieran referirse a sí mismas como «persona con autismo». Aquellas personas que se denominan así mismas como «personas autistas», abrazan su condición como algo que les define, no como algo limitante, ni, por supuesto, una enfermedad de la que quieran deshacerse. Algunas personas con familiares (especialmente peques) en el espectro suelen acusar al colectivo autista de romantizar el autismo como si su condición de autismo leve, o asperger, fuera un «autismo de cinco estrellas» sin apenas retos, en comparación con sus familiares más afectades. Parte del objetivo de este libro es ilustrar como el núcleo procesal del autismo es el mismo, independientemente de la magnitud de las dificultades y las posibles diferencias en los retos diarios que pueda haber entre personas a un lado y a otro del espectro.

 

En mi caso, prefiero usar el término «persona autista», o «persona en el espectro». A lo largo de este libro expondré el porqué. Por supuesto, respetaré siempre la decisión de cada cual de cómo referirse así misme o a su familiar, pero creo que la reflexión de la elección de una u otra denominación es más importante de lo que parece (más allá del debate lingüístico), porque evidencia el punto de partida epistemológico [2] de cada cual acerca de qué es el autismo.



Por otro lado, comprobarás que uso alternativamente expresiones como «Las personas en el espectro suelen…» o, por el contrario, «Las personas en el espectro soléis…». Encuentro que dirigirme a «ti» o a «vosotres» continuamente puede resultar directivo en exceso, por lo que he alternado la redacción según las circunstancias concretas de la narración. Este hecho también permitirá que las personas no autistas se puedan ver reflejadas en lo descrito. Es parte del objetivo de este libro: tender esos puentes necesarios para poder provocar un cambio significativo en la interacción y, para ello, ambos lados deben poder de su parte. Al final, ese es el mayor reto para las personas en el espectro: la interacción con su entorno.

Como he dicho al principio de esta introducción, este es un libro que está escrito principalmente para las personas autistas. No deja de ser curiosa la falta de inclusión de la propia voz del colectivo en el ejercicio profesional de la divulgación científica, donde se la tiene en cuenta solo como medio estadístico para comprobar las teorías y datos, deshumanizando terriblemente a las personas de las que se está hablando. A excepción de les propies autores autistas, es muy raro encontrarse en un libro sobre autismo que les autores se dirijan directamente a las personas en el espectro. Es hora de que todas las personas que trabajamos en el campo del autismo empecemos a hacerlo.

 

No trato de hacer un libro divulgativo o, al menos, no en el sentido más «académico» del término, si bien es cierto que pretendo que quien tenga acceso a él pueda comprender a partir de una visión actualizada (y de casi dos décadas de trabajo de campo) la verdadera naturaleza del espectro del autismo; es por esto que yo prefiero verlo como un ejercicio de compresión sincera de aquellos aspectos que considero más importantes para explicar la compleja condición que es el autismo. Eso incluye también a las familias, así como a todes les profesionales que trabajan con estas personas, ya sean menores o adultas. Es una guía en la que explico los procesos que subyacen a la condición autista, para poder situarlos en el contexto social de las personas en el espectro y poder brindar una serie de herramientas para que tanto las personas autistas como su entorno encuentren el camino hacia una interacción más satisfactoria y justa. Porque, como explicaré a lo largo de los diferentes capítulos, no hay nada en el autismo que esté mal: es la cruel demanda del entorno hacia las personas autistas (y unas expectativas no correspondidas por parte de la sociedad) la que es verdaderamente injusta.

La información que contiene el libro está organizada por capítulos temáticos. Dar una explicación psicológica en su globalidad a una condición tan rica como el autismo es un ejercicio tremendamente complejo, por no decir imposible. La mejor forma que he encontrado para poder describir cada uno de los distintos procesos que se producen en autismo es separarlos, aun sabiendo que un determinado proceso no se explica sin el otro y este sin el siguiente. Pero, de esta forma, una vez que hayas leído el libro al completo, podrás acceder a la información concreta que te interese en cada momento. Una vez realizadas las pertinentes introducciones (prólogo, esta introducción y el siguiente capítulo, donde explico brevemente la razón por la que me sobre especialicé en autismo) abordo en cada capítulo un tema nuclear para comprender la idiosincrasia autista e incluyo una serie de consejos a modo de guía para cada uno de los procesos (capítulos 4 al 11). Después, aglutino todo lo descrito en el impacto en las relaciones sociales (capítulo 12), para finalizar con algunas de las consecuencias de esa interacción defectuosa con el entorno (capítulos 13 y 14). Finalizo con un epílogo con unos consejos a modo de «guía rápida» y completo este manual con una serie de cuestionarios de screening [3] de detección del autismo y un cuestionario de masking [4] en personas autistas adultas.

En este libro vas a encontrar multitud de referencias a estudios y opiniones profesionales, pero a lo que he querido dar importancia es al testimonio de las personas verdaderamente protagonistas: las personas en el espectro. También verás (y las estarás viendo ya) muchas notas a pie de página. Además de encontrar las habituales referencias a autores, estudios, palabras técnicas, citas, etc., doy explicación de cada uno de los ejercicios no literales del lenguaje de los que hago uso a lo largo de todo el libro. Es por esto también que he preferido usar un estilo de escritura cercano, lejos del a veces pedante estilo profesional o académico, para intentar que fuera lo más accesible posible.

 

Enseguida te habrá llamado la atención la increíble portada de Marisa Martínez. Marisa es una artista autista espectacular y he tenido una suerte tremenda al contar con ella en este proyecto. La comunicación entre nosotres fue magnífica desde el minuto uno, y no puedo estar más satisfecho con el trabajo que ha realizado, poniendo en imágenes cada una de las situaciones que yo le describía con un detallismo y perfección encomiables, al estilo autista. Como verás, muchas de las ilustraciones que ha realizado para este libro describen situaciones alrededor de las personas en el espectro y lo hacen en clave de humor. Lo hemos hecho así intentando conjugar, por una parte, un tremendo respeto hacia todo el colectivo y, por otra, la realidad (que romperá el mito de una vez por todas) de que las personas autistas también tienen sentido del humor. No en vano es muy habitual dentro de la comunidad autista el usar los memes [5] para describir situaciones relacionadas a su literalidad y también para denunciar la falta de compresión de la sociedad acerca de su condición. Si estás en el espectro, seguramente te vas a sentir identificade con muchas de las situaciones que narramos. De hecho, la propia Marisa se ha incluido personalmente en alguna de ellas. Igualmente, varias de las descripciones a pie de las ilustraciones y diagramas contienen comentarios irónicos o sarcásticos. Muchas de las situaciones que rodean al mundo del autismo son tan absurdas e injustas, que el humor se convierte también en un ejercicio catártico.



Muchas personas me preguntan por qué he tardado tanto en publicar este libro. Lo he comentado innumerables veces: soy un trabajador de trinchera. Siempre me veo más en el papel del reportero de guerra que en el de presentador de televisión. El trabajo académico siempre me ha parecido secundario a lo largo de toda mi vida profesional. Siempre había una urgencia que demandaba mi atención: une peque que estaba pasando un mal rato, une adolescente que no entendía por qué no hacía amigues o una persona adulta que tenía pensamientos suicidas. También he de reconocer que el ambiente profesional de hace años me producía rechazo en ocasiones. Eminencias hablando de las personas en el espectro y negándoles la voz de manera sistemática, hablando del pesar de las familias como si las personas en el espectro fueran entes o, aún peor, cosas. Aún hoy en día se ven situaciones así, aunque afortunadamente se empieza a atisbar un cambio.

 

Me he embarcado en numerosos proyectos a lo largo de mi vida: desde dirigir uno de los mayores centros de autismo de España, hasta participar en novedosos programas de integración laboral. No pocas veces he lamentado cómo se desperdiciaba el esfuerzo y talento de las personas a consecuencia de la terrible dirección. Por mi parte, no siempre he acertado hacia dónde dirigir mi labor, pero puedo asegurar que siempre he tenido como objetivo global cómo podía ser más útil a las personas en el espectro.



Ahora tengo claro que tender un puente entre la comunidad autista y el resto del mundo es una de mis prioridades. Solo desde el entendimiento de la condición autista podremos lograr cambiar el paradigma y la visión de lo que es en realidad el autismo. Pero ya es hora de que la mayor parte del esfuerzo lo haga la parte no autista de la sociedad. Han sido nada menos que 78 años de injusticia neurotípica.






Capítulo 2


Y el autismo entró en mi vida


«Daniel, eres un ignorante» (Juanjo, 14, dirigiéndose a mí).


 

Cuando estaba terminando la carrera de Psicología, allá por el año 2000, compaginaba mis estudios trabajando o cuidando de chavales de toda condición. La mayoría tenían dificultades de tipo «social», de diversa índole. Siempre me he llevado bien con menores y adolescentes, me resulta muy fácil establecer vínculos y relaciones de confianza. Mucho de ello tiene que ver con mi imagen, pero también con mis aficiones, que suelen casar con la de personas más jóvenes. En mis tiempos no era cool que te gustaran los cómics. De hecho, era todo lo contrario: si a partir de determinada edad seguías leyendo cómics de Los Vengadores [6], era muy probable que te llevaras más de un capón [7] por parte de tus compañeros de clase.



Cuando trabajas con chavales, es fundamental poder conectar de forma sincera con sus intereses y aficiones. Cuando veo los despachos de algunos profesionales no me extraña que algunes peques se echen a temblar. Entre esas librerías que parecen de despacho de abogados y las batas blancas, me pregunto cómo pueden crear ambientes de confianza para poder establecer una buena relación terapéutica. Las primeras sesiones deberían centrarse en eso, en establecer un vínculo en base a aficiones, gustos e intereses. Muchas veces las personas jóvenes acuden «obligadas» a las consultas, qué menos que ofrecer un tiempo en el que pueden sentirse valorades en aquellas cosas por las que por lo general son ninguneadas por las personas adultas.




[image: ¿La librería de un adolescente? No, es mi despacho. ]





¿La librería de un adolescente? No, es mi despacho.





Empecé a trabajar con une de estes chavales. Sus padres querían que hiciera mucho deporte porque tenía una energía inagotable. Al parecer era muy «intenso», según me decían. Era un chaval de unos 12 años, adoptado, como su hermana. Su padre (el adoptivo) era psiquiatra y psicoanalista. Como yo siempre he hecho mucho deporte y sus padres sabían esto, me dijeron que lo sacara por ahí a pasear. Me advirtieron de los contenidos obsesivos de pensamiento. Supongo que ya vais viendo por dónde voy, y ahora parecerá muy evidente, pero, en su momento, nadie sabía lo que le pasaba, ni siquiera su padre. Esto es algo que desconozco, pero probablemente le causara mucha frustración dada su profesión.





Efectivamente, era intenso, pero intenso de narices [8]. 

Estaba realmente obsesionado con los pokemon. Se sabía los innumerables pokemon que había, sus ataques, de qué tipo eran y te los representaba. Se podía pasar dos horas explicándolo y se emocionaba haciéndolo, interpretando todos los movimientos de los bichejos, uno por uno. Tenía un extraño ritual cuando empezaba a contar alguna cosa: daba un golpe con las dos manos en una mesa o barandilla o lo que tuviera cerca en ese momento y luego, siguiendo el impulso, se golpeaba la frente. Alguna vez se hizo daño de verdad.





En ocasiones tenía unas rabietas espectaculares. Una vez agarró un cuchillo de cocina y persiguió a toda su familia por la casa y estos se tuvieron que esconder. Por otro lado, tenía una forma de andar superextraña. Parecía tener una importante descoordinación en cuanto a los movimientos de su cuerpo. Pero curiosamente dibujaba bastante bien. Siempre lo mismo, pero muy bien.





El caso es que en una de nuestras salidas estábamos hablando de zoología, un tema que le interesaba muchísimo y del que tenía unos conocimientos inusitados para su edad. En un momento dado, íbamos hablando de los canguros y yo no recordaba el nombre del marsupio que identifica a esta especie animal y me quedé bloqueado porque no me salía la palabra diciendo «Son estos animales que tienen la bolsa esta, ummm…» y él me espetó «Marsupiales, ignorante».





Me dijo eso y siguió hablándome como si nada. Claro, uno se espera que si le dicen algo así, con esa vehemencia, la otra persona estaría enfadada o esperando una respuesta. Pero nada de eso. Me quedé en shock, pero a la vez fue ultrarrevelador. Para mí fue determinante el comprobar que esta persona no me había insultado, pero que no comprendía por qué esto podría considerarse en la mayoría de los contextos un insulto (como os podréis imaginar, no tenía ni un solo amigo).





Empecé a investigar. En la carrera no había tocado el autismo más que de refilón. Y di con el asperger. Todo me encajaba, hasta cosas que no venían en el DSM, con lo que buceé [9] más. Tenía una hipersensibilidad auditiva tremenda, también capilar. Diversos rituales que debía hacer sí o sí o entraba en crisis. No parecía acordarse nunca de mí [10], ni de mi nombre. Su lenguaje era tremendamente elaborado para su edad, pero su pragmática [11] era cuanto menos extraña y también había alteraciones en la prosodia [12]... Todo encajaba. Las posibles hipótesis que se manejaban previamente (y más con esos supuestos «ataques» que le daban) iban a condicionar tremendamente su vida y eran erróneas. Afortunadamente le diagnosticaron como asperger y lo escolarizaron en un centro de educación especial para peques en el espectro.





Yo seguí trabajando con él un tiempo. Recuerdo que le enseñé otro ritual antes de contar sus historias (dar un par de aplausos fuertes antes de empezar) para evitar que se hiciera daño en la cabeza y algunas cosas más. Pasaron muchas cosas más y muchas anécdotas con él, algunas de las cuales me siguen sirviendo hoy en día para explicar algunos de los procesos que se dan en autismo. El caso es que desde ese día en el que me llamó ignorante he consagrado mi vida profesional al campo del autismo. Y muy feliz de haberlo hecho hasta hoy. 





Sinceramente creo que para trabajar en el campo de las neurodivergencias se necesitan experiencias de este tipo, que te permitan levantar el velo del juicio prematuro (según tus valores y tu forma de percibir la realidad) y comprender que hay otras formas de entender el mundo y, por tanto, de expresarte que son igual de válidas, o incluso aún más válidas que las tuyas. 







Capítulo 3


¿Qué es el autismo? 


«Mi autismo para mí ha sido el libro de instrucciones que perdieron mis padres al nacer. Gracias a él he podido entenderme, conocerme, quererme a mí misma y a mis hijos» (Carolina, 36 años).





Cuando uno busca información sobre autismo, en esta la era del acceso fácil al conocimiento, no deja de ser sorprendente que la mayoría de la información que puedes encontrar, especialmente en redes, sea tremendamente errónea y, en muchas ocasiones, surrealista. No existe hoy en día un verdadero mecanismo de control sobre la información que hay vertida en la red, de modo que cualquier persona puede abrir un blog en Internet y escribir absolutamente lo que le apetezca, y ya depende del lector la credibilidad que le pueda dar a esa información. 




Esto, que tal vez pueda parecer inocuo, puede ser devastador para una persona que se encuentre buscando información debido a una sospecha por la sintomatología que pueda presentarse en sí mismo o en algún familiar. Hoy en día es lo primero que hacemos, ¿verdad? Tengo una duda, pues lo busco en Google. El problema es que lo que aparece allí no depende de la veracidad de la información, sino de muchas otras variables, como las visitas a ese determinado espacio, la publicidad que haya podido invertir esa página en los buscadores, tu historial de navegación y muchos otros factores.

De este modo te encuentras relatos de lo más variopinto acerca de cuál ha sido la primera impresión de lo que es el autismo: desde que es una enfermedad que se contagia, hasta un trastorno provocado por las antenas de telefonía situadas en las azoteas de los edificios de las grandes ciudades. Saltándonos los aún más absurdos planteamientos fanáticos religiosos, estas interpretaciones del autismo suelen coincidir en que el autismo es una enfermedad, o al menos un trastorno, y que está inducido por algún elemento o entidad exterior.

Afortunadamente, la mayoría de las personas logran acceder a una información más veraz de lo que es el autismo y, pese a que algunas publicaciones científicas necesiten una actualización urgente, la impresión inicial va acercándose más a la realidad, al menos a la que impera en la comunidad médica, psiquiátrica y psicológica. Pero aun aquí hay que tener cuidado con de dónde se extrae la información.

Por ejemplo, incluso desde este punto de vista científico, algunos modelos psicoanalistas se siguen aferrando a su visión arcaica y totalmente denostada del autismo como psicosis infantil. Muchas veces se obstinan en esta idea ya que Leo Kanner (1943) o Hans Asperger (1944) partieron de esta base para situar su modelo de autismo en los años 40. Lo que no suelen contar es que, en realidad, esto fue así, en parte, porque no había otro medio de hacerlo. Era situarlos en este paradigma, o no poder presentar sus estudios. Algo similar le ocurrió a Grinua Sujareva (1925) dos décadas antes. Aunque sus estudios son menos conocidos, pese a haber descrito antes que sus compañeros al autismo como entidad propia, también lo situó en el único lugar que pudo: como parte de una psicopatía esquizoide. Esto no quiere decir que parte de la conceptualización sobre el autismo de estos tres autores no estuviera en una creencia firme del autismo como un tipo de psicosis. Pero, si bien Asperger abandonó ese modelo más adelante, Kanner continuó manteniéndolo y realizando algunas declaraciones públicas que siguen causando mucho dolor, aun hoy en día.

Desde hace décadas, se considera el autismo desde un punto de vista clínico como una entidad totalmente distinta a los trastornos esquizoides, pero, contrariamente a todos los manuales de evaluación y diagnóstico, algunas corrientes de pensamiento psicoanalítico continúan con estos paradigmas denostados, perpetuando el daño, tanto a las personas en el espectro como a sus familias, con teorías como la de las madres nevera [13] y demás ideas pseudocientíficas sin base alguna, como que el autismo está causado por un trauma de tipo sexual (Pelegrin, 1991). Según algunos de estos profesionales, en el tratamiento del autismo, «[...] nos encontramos frente a interrogantes fundamentales: el proceso de constituciones del sujeto y sus coordenadas; femineidad y función materna articuladas en torno al falo; las psicosis en la infancia; la transferencia en las psicosis; y, más aún, en las psicosis infantiles» (Jerusalinsky, 1997).

Por suerte, cada vez son menos las personas que hablan de autismo en estos términos y el consenso científico vigente es que el autismo está relacionado con el desarrollo neurobiológico y que tiene una fuerte implicación genética. Se nace autista, no hay nada en la relación con los progenitores que cause autismo. De igual manera, el mito de las vacunas que provocan el autismo está más que demostrado que es falso. De hecho, según la Federación Autismo España (2020) este mito «[...] procede de estudios que han demostrado ser fraudulentos y tras los que había fuertes intereses económicos». Se aprovechan de que en ese intervalo de edades en las que se administran ciertas vacunas, en torno a los 18 meses, suele coincidir con el momento de la presentación de algunos cuadros de autismo para aseverar que son la causa de su aparición. Pero, como sabemos, la correlación no indica causalidad.

Por otro lado, y por nombrar tan solo otro de los mitos sobre el autismo, la creencia de que el autismo estaba intrínsecamente ligado al género masculino (algo que personalmente siempre consideré absurdo), cada día se demuestra más que es falsa; en tanto en cuanto a que los mecanismos de diagnóstico evolucionan y se incluyen herramientas diseñadas para detectar el autismo en mujeres. Esta evolución en la detección mejorará aún más si, de una vez por todas, se dejan de buscar los desencadenantes del autismo en el entorno y se destinan los recursos a actualizar la concepción sobre el autismo, incluyendo la particular presentación del mismo en mujeres.

El mundo del autismo está rodeado de oportunistas. El impacto de esta condición suele ser tan grande en los padres, que se desviven para hacer lo que sea por sus hijos, lo cual es totalmente comprensible. ¿Qué pueden hacer si el profesional que diagnostica a su peque les dice que tiene una enfermedad y que esta es irreversible? Pues buscar la cura. Y ya que la ciencia no me la ofrece, busco la cura milagrosa, sea donde sea. Además, si a los padres les ponen en una balanza años de terapia por un lado y chisme, conjuro o lejía diluida por el otro, es comprensible (que no aceptable), que opten por la vía más rápida y que requiere menos esfuerzo.

En vez de intentar comprender el autismo, durante décadas, incluso desde planteamientos supuestamente científicos y éticos, se ha intervenido para hacer que las personas en el espectro pasaran «desapercibidas». El famoso método que Ivar Lovaas desarrolló en la década de los 80, el análisis aplicado de conducta (ABA por sus siglas en inglés) se basaba precisamente en esto: transformar la identidad de la persona en el espectro. No son pocos los relatos traumáticos de personas en el espectro que recuerdan estas intervenciones como auténticos abusos. Entre otras cosas, desde esta metodología (al menos en su concepción inicial) se trataba de suprimir las estereotipias de las personas en el espectro, cuando hoy en día sabemos que son mecanismos de regulación emocional, algo así como el movimiento nervioso de una pierna o el mordisqueo de un bolígrafo para una persona neurotípica.

Como dijo Christine Lion (2020), escritora autista:


Curar el autismo no es posible, y si lo fuera, te transformaría en una persona completamente distinta. El autismo no es una «capa» que se añade a la persona neurotípica, es un conjunto completo de habilidades y desafíos que te vuelve una persona única.





Mientras se siga manteniendo el arquetipo de autismo como enfermedad o, en su forma más diluida, trastorno, habrá quienes busquen el camino fácil: este puede ser desde una pseudoterapia, hasta la medicación o la terapia en la que mi peque entra en una sala durante una hora a la semana y milagrosamente mejorará sin que hagamos nada por nuestra parte.

Solo desde la concepción del autismo como una neurodivergencia, una percepción distinta del mundo, podremos ayudar a cambiar el concepto que se tiene del mismo. Y esta transformación conceptual pasa por cambiar el mundo y no a las personas en el espectro.

No deja de ser sorprendente que la visión de lo que es el autismo, su definición en sí misma, esté siempre supeditada a lo que diga un profesional clínico, en tanto en cuanto a que se encuadra desde el punto de vista de un trastorno mental. Aunque discrepo abiertamente de esta clasificación, como veremos a lo largo de este libro, en ese caso, pareciera que se anulara de voluntad a las personas que son diagnosticadas con un trastorno; como si dejaran de ser seres humanos con voluntad, libre albedrío y voz propia. Sí, el diagnóstico te define: eres autista, pero no dejas de ser una persona.

Hasta hace muy bien poco no se daba ningún crédito a las propias personas en el espectro y no se escuchaba lo que tenían que decir sobre el autismo. Sin embargo, ¿acaso no es lógico que deseen expresar lo que el autismo significa para ellas?




Capítulo 4

El diagnóstico y las etiquetas en el autismo 

«Tengo un recuerdo horrible de la evaluación. Fue todo en el mismo día, estuve horas y horas haciendo pruebas. Después estuve esperando un mes hasta que me llamaron para darme el diagnóstico. Que no tenía autismo, que cómo iba a tenerlo si miraba a la cara y tenía un trabajo» (Marian, 42 años).

Diagnóstico. A grandes rasgos, podríamos definirlo como la acción necesaria que se realiza cuando existe un malestar de algún tipo en una persona. El diagnóstico es el proceso mediante el cual se averigua la causa última que provoca este malestar. A un nivel más preciso, el proceso diagnóstico consiste en recabar datos para analizarlos e interpretarlos, lo que permite evaluar cierta condición.

En el caso del autismo, estamos hablando de una neurodivergencia que posee todo el potencial para pasar desapercibida. Los casos en los que se diagnostica tardíamente superan a los diagnósticos precoces. Según la Organización Mundial de la Salud (OMS), la prevalencia [14] de autismo es de 1 de cada 165 personas (2021). Esta cifra varía según los países. Por ejemplo, en Estados Unidos es mucho mayor: 1 persona autista por cada 54 personas (Red de Monitoreo de Discapacidades del Desarrollo y Autismo, 2021). Que existan estas diferencias entre países depende en gran medida de la eficacia de los mecanismos de detección precoz. Y aunque existan pocos datos de países menos desarrollados, está más que demostrado que el autismo es un fenómeno mundial. Se da en todo tipo de población independientemente de raza, género o cultura. 

¿Funcionan estos mecanismos de detección temprana entonces? Pese a que han mejorado, su eficacia depende de muchos factores. En muchos casos, la «gravedad» de los síntomas puede marcar una diferencia fundamental. Las personas en el espectro con mayores dificultades, aquellos peques que no hablan a la edad esperada en el desarrollo normativo, que tienen trastornos de conducta o alguna comorbilidad como trastornos epilépticos, son más fáciles de detectar. En cambio, los patrones tipo asperger se detectan muy tardíamente, muchas veces por encima de los 6 años de edad. Para otras personas, el diagnóstico no llega hasta la edad adulta, después de haber pasado media vida sintiéndose, cuanto menos, un ser extraño en la sociedad. En muchos casos, especialmente en mujeres, se descartó el diagnóstico cuando eran niñas y posteriormente, ya de adultas, fueron diagnosticadas de autismo.
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¿Planeta equivocado, quizás?

Tal y como están diseñados hoy en día los protocolos de diagnóstico, les profesionales tienen que ceñirse a los manuales de valoración que son oficiales y que están reconocidos internacionalmente. El sistema de clasificación con mayor aceptación es el DSM (siglas de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), el manual diagnóstico y estadístico de la Asociación de Psiquiatría Americana (APA). Este manual contiene descripciones, síntomas y criterios para diagnosticar… trastornos mentales. Sí, el autismo hoy en día se sigue considerando a nivel psiquiátrico (y a otros niveles) un trastorno mental. 

Pero ¿qué es un trastorno mental? ¿Es sinónimo de enfermedad, como muchas personas aseveran? De acuerdo con el DSM en su última versión, la quinta (2013): «Un trastorno es un síndrome caracterizado por una alteración clínicamente significativa del estado cognitivo, la regulación emocional o el comportamiento de un individuo, que refleja una disfunción de los procesos psicológicos, biológicos o del desarrollo que subyacen en su función mental». Bueno, aquí hablamos de «disfunción», no de enfermedad, en todo caso. Y disfunción se define como una alteración a la hora de ejecutar una acción en determinado contexto. 

Según la OMS (2006):


Un trastorno mental o del comportamiento se caracteriza por una perturbación de la actividad intelectual, el estado de ánimo o el comportamiento que no se ajusta a las creencias y las normas culturales. En la mayoría de los casos, los síntomas van acompañados de angustia e interferencia con las funciones personales.



Ajá, «Perturbación [...] que no se ajusta a las creencias y normas culturales». Y, como todes sabemos, las creencias y las normas son inamovibles a lo largo de la historia, ¿verdad? Estoy siendo sarcástico. A lo que voy es a que muchas de las definiciones de lo que es «normal» o no, «normativo» o no, dependen en enorme medida del momento en el que se produce esta «divergencia».

Los manuales de criterios clínicos no son verdades absolutas, de hecho, están en continua revisión. Desde el inicio de la andadura del DSM en 1952 hasta su última versión en 2013, ha habido multitud de revisiones, cambios y nuevas denominaciones. Este camino no ha estado libre de controversia y lo que ha quedado más que patente es que, lamentablemente, en la APA siempre van un paso por detrás de los avances a nivel social y humano. Por poner solo un ejemplo que entenderá todo el mundo, se tuvo que esperar a la segunda edición del manual, en 1973, para eliminar la homosexualidad de la sección de desviaciones sexuales contenida en el DSM. 

¿Pasará lo mismo, en el caso del autismo? ¿Será eliminado del DSM como un tipo de trastorno mental? Personalmente, espero que sí. Pero, al igual que en caso de la homosexualidad, no podemos esperar que este cambio parta de una institución tan impermeable como la APA. Hace falta someter a este organismo bajo la presión de la propia comunidad autista y de les profesionales que de verdad trabajamos con las personas en el espectro desde una perspectiva integradora. Y no con esa visión condescendiente, paternalista y clínica que entiende el autismo como no solo un trastorno, sino como una enfermedad que no tiene cura. No digo que sean todos los casos, pero cuando me encuentro a profesionales con esa visión, sinceramente pienso que jamás han visto a una persona en el espectro fuera de sus despachos o sus clínicas. 

Para Carolina, madre de dos peques en el espectro y diagnosticada de autismo, cambiar trastorno por condición es imperativo: «Para mí significa que pasará de ser visto como una enfermedad, a como una condición que forma parte de nosotros mismos y que no es algo que evitar o eliminar».

En cambio, para Cristina, maestra diagnosticada de autismo, el cambio es necesario, aunque no deja de temer las consecuencias: «Para mí significaría que la lucha que hacemos para que no se patologice nuestro modo de interpretar la realidad dé un paso trascendental a nivel burocrático y oficial. Me da miedo que por ello perdamos apoyos, porque piensen que "podemos con todo de cualquier modo", pero creo que es un paso fundamental para que se normalice y visibilice nuestro neurotipo».

Los movimientos de la gran mayoría de la comunidad autista abogan sin duda por el cambio.
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Orgullo autista.

Volviendo al diagnóstico, como decía, les profesionales nos vemos obligados a usar este manual de referencia o su análogo de la OMS, el CIE (Clasificación internacional de enfermedades), que actualmente está en su versión 11. Para mí, los criterios clínicos basados en síntomas no son suficientes para evaluar autismo y, por otro lado, tampoco es justo hacerlo de esta forma si de verdad entiendes el autismo como una neurodivergencia.

En medicina, un diagnóstico diferencial es el procedimiento por el cual se identifica una determinada enfermedad mediante la exclusión de otras posibles causas que presenten un cuadro clínico semejante al que el paciente padece. En nuestro caso, es imprescindible realizar el diagnóstico de esta forma, pues mucha de la sintomatología asociada al autismo, y que incluso se maneja popularmente, no es exclusiva del mismo.

¿Lo ponemos a prueba? Vamos a empezar usando primero una serie de conceptos populares alrededor de la naturaleza autista y después pasamos a otros más técnicos.

¿Son las estereotipias exclusivas del autismo? No, no lo son.

¿Los intereses recurrentes? Tampoco.

¿La (supuesta) falta de interés por iguales? No.

Apostemos más fuerte [15]: 

¿La disfunción ejecutiva? Pues no.

¿El pensamiento dicotómico? No, no.

¿La hipersensibilidad? Tampoco.

El caso es que si empezamos a notar ciertas cosas (estos síntomas aquí enumerados, por ejemplo) y nos dirigimos a Internet, seguramente nos conduzcan irremediablemente al autismo. Posiblemente, además de artículos que podamos encontrar, también leamos vivencias de personas en el espectro que los nombren, junto con otros. Cuidado. Las vivencias son muy personales y mucho de lo que se describe son síntomas. Si queremos llegar a la raíz de estos hay que descubrir su origen y eso difícilmente lo podemos hacer buscando en Google. En el diagnóstico diferencial, el criterio principal para discernir si tal o cual síntoma pertenece o no al autismo es averiguar su naturaleza.

En ocasiones me comentan: «no me interesa el diagnóstico, lo que quiero son herramientas para lidiar con ciertas situaciones». Personalmente, nunca trabajo si no hay un mínimo análisis previo y lo ideal es que haya un diagnóstico diferencial certero. De lo contrario, las estrategias de intervención pueden no solo ser ineficaces, sino contraproducentes. El diagnóstico es imprescindible para definir la naturaleza de las dificultades. Una vez establecida, podremos elegir la herramienta adecuada.

Hay una serie de condiciones muy distintas al autismo que pueden tener una sintomatología muy similar. A todes se nos vienen a la cabeza al menos unas cuantas, ¿verdad? En peques con problemas de lenguaje está el trastorno del lenguaje. Si parece que existan problemas de atención, el TDAH (trastorno por déficit de atención y/o hiperactividad) enseguida se pone encima de la mesa [16]. Con los contenidos obsesivos puede surgir en la conversación el trastorno obsesivo-compulsivo (TOC). Y si estamos en un caso en el que ha habido hospitalizaciones o incluso internamientos, podemos hablar de TLP (trastorno límite de la personalidad) o esquizofrenia… Pero existen más. Es por ello que la evaluación debe ser muy sistemática, para descartar un posible origen (naturaleza) de los síntomas que no sea autismo, antes de «lanzarnos» a evaluar este. 

Y el proceso debe ser igual a la inversa: muchas personas autistas se han visto abocadas a una suerte de diagnósticos erróneos que incluso las han llevado a cuestionarse su propia existencia (e incluso a quitarse la vida). Los casos de mujeres autistas con diagnósticos (erróneos) de TLP cada vez son más abundantes. El TCA (trastorno de la conducta alimentaria) es uno de los trastornos que enmascara más diagnósticos de mujeres autistas (Gillberg, 1983; y, más actual, Baron-Cohen, 2013), por no hablar de la ansiedad y la depresión…

¿Y qué áreas es imprescindible evaluar en autismo? En mi opinión, hay tres grandes conjuntos de áreas que evaluar, aquellas en la que la divergencia del autismo evidencia una diferencia de procesamiento singular con respecto a la percepción neurotípica (y otras condiciones o trastornos):




	
El área simbólica.




	
El área de las habilidades mentalistas.




	
El área del procesamiento de la información. 








Algunes colegas o personas con conocimientos teóricos en autismo podrían argumentar que estas áreas no tienen nada que ver con la tríada de Wing [17]. Pues sí, y no. En mi experiencia, si no se hace con mucho cuidado, muchas de las cosas que evalúan la triada de Wing se pueden quedar en la superficie. Los factores comunicativos y de interacción social pueden tener una base de déficit en teoría de la mente (anticipación de pensamientos e intenciones ajenas), así como de un tipo de procesamiento específico (el secuencial). La rigidez cognitiva no es exclusiva del autismo (TDAH, condición maniacodepresiva, TOC…) y, por lo tanto, hay que indagar en la naturaleza de esta. 

Desglosando estas áreas que os comento, los aspectos a evaluar deberían ser (al menos) los siguientes:




	
Comprensión socioemocional.




	
Comunicación y lenguaje.




	
Funciones neuropsicológicas.




	
Capacidades cognitivas.




	
Evaluación emocional. 








Al final de todo este proceso, una vez establecido el diagnóstico de autismo (y siempre que se cumplan los criterios clínicos pertinentes), hay que especificar. Sí, queridos colegas, hay que mojarse [18]. Una cosa es que, en determinados casos, sobre todo en peques (muy peques), sea difícil llegar a una conclusión clara o que el camino de la evaluación no haya permitido hacer un diagnóstico diferencial y que, por lo tanto, se use la etiqueta de «retraso madurativo», que no es un diagnóstico en sí. Esta denominación tan solo indica que está sucediendo algo, que no sabemos por qué sucede, y que no conocemos qué tipo de evolución va a tener. 

De no ser ese el caso, tenemos que especificar. Cuando la cuarta edición del DSM estaba vigente (hasta mayo de 2013) el autismo se encuadraba dentro de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD). El nombre de por sí no podía estar peor escogido: no indica un trastorno en todo desarrollo del individuo, sino en «determinadas áreas del desarrollo». Es lo que se conoce en autismo como la «disarmonía evolutiva»: el manual describe algunas áreas del desarrollo muy afectadas y otras, aparentemente, no afectadas. Pues bien, los TGD podían ser uno de los siguientes:




	
Trastorno autista.




	
Trastorno de Asperger.




	
Trastorno de Rett.




	
Trastorno desintegrativo infantil




	
Trastorno generalizado del desarrollo no especificado.








Este último era como una especie de cajón de sastre [19]. Se usaba en las ocasiones en las que se estaba seguro de que la persona estaba dentro de un TGD, pero no nos encajaba en ninguno de los anteriores y se solía usar esta categoría diagnóstica como «descarte». En fin. Antes de pasar a describir estos «trastornos» lo que quiero dejar claro que el TGD como diagnóstico «final» es incompleto o, mejor dicho, erróneo, lo comento porque a lo largo de mi carrera he visto muchos informes con esta conclusión diagnóstica. 

El trastorno autista definía el trastorno «nuclear» de autismo definido por Leo Kanner (1943). Este diagnóstico se aplicaba a aquellas personas cuyo nivel de afectación era el mayor. Personas sin lenguaje verbal, con nula o poca intención comunicativa (habría que analizar el porqué, pero eso es otra historia), tremendamente rígidas y con una capacidad simbólica muy limitada. También era frecuente que este diagnóstico viniera acompañado de diversas comorbilidades, como trastornos de tipo epiléptico. Debido a las diferencias en las muestras que se escogen para analizar la prevalencia de esta comorbilidad, el porcentaje varía muchísimo, pero hoy en día se habla de que está entre el 20 % y el 65 %, cuando a la población neurotípica le afecta en torno al 2 %.

Después tenemos el trastorno (llamado síndrome por la CIE, ¿qué suena peor: trastorno o síndrome?) de Asperger. Pese a publicar sus estudios en la misma época que Kanner, estos no fueron tenidos en cuenta hasta la década de los 80 (en parte gracias al trabajo de Lorna Wing que lo sacó del ostracismo). Aquí se describe a personas verbales, con otro tipo de dificultades «menos graves», más en el plano de la interacción social y los intereses restringidos. Curiosamente uno de los criterios de exclusión para el asperger era que no podía existir retraso en la adquisición del lenguaje. Este criterio fue ampliamente criticado por muchos de los profesionales del autismo (entre los que me incluyo) y, de hecho, algunos «temerarios» no lo tuvimos en cuenta a la hora de establecer el diagnóstico de asperger.

El síndrome de Rett es un trastorno muy grave que afecta a muchas áreas del desarrollo con un pronóstico de vida, por lo general, muy limitado. Afecta casi exclusivamente a la población femenina. Aunque también hay algunos casos en la población masculina. Recuerdo que diagnostiqué a uno de ellos hace muchos años, cuando dirigía el centro de autismo de Badajoz.

El trastorno desintegrativo infantil (o de la infancia) era un trastorno con escasa incidencia. Suele cursar con un desarrollo normativo de adquisición de competencias y, entonces, súbitamente, se produce una pérdida de estas. Se asemeja a la «regresión» que se suele dar en algunos casos de autismo tipo Kanner, pero en estos casos la pérdida es más abrupta. En ocasiones se le ha llamado síndrome de Heller (1908) o psicosis desintegrativa. Con esta denominación, ya entenderéis de qué tipo de paradigma surgió. Siempre ha sido una de las categorías más controvertidas dentro de los TGD y, actualmente, está «fuera» de los tipos de autismo, al igual que el síndrome de Rett. En mi carrera profesional solo he visto a dos niños con este diagnóstico.

Visto esto, ¿dónde encuadramos el término TEA? Porque en el DSM-IV no aparece por ningún lado. De hecho, se habla de TGD, no TEA. Pero antes del DSM5 (ahora llegaremos a ello) ya se venía usando el término trastorno del espectro autista, puesto que se lo debemos a la ya mencionada y célebre Lorna Wing, que, junto con Judith Gould (1979), definió el «continuo (o espectro) autista». Y quizás «continuo» hubiese sido una mejor traducción al castellano, eso de espectro siempre me ha sonado a fantasma. 
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Gracias DSM5.

Según estas autoras: «el autismo es solo un conjunto de síntomas que pueden asociarse a distintos trastornos neurobiológicos y a niveles intelectuales muy variados». Dicho de otro modo: existen trastornos que presentan conductas autistas, pero que no son autistas. Todos los TGD eran TEA, pero no todos los TEA son TGD. A mí me gusta ilustrarlo con este dibujo.



[image: Autismo, TGD y TEA.]

Autismo, TGD y TEA.

Según esto hay autismos «primarios» y autismos «secundarios». Es decir, personas que nacen autistas, porque el origen de su naturaleza (y, desde un punto de vista clínico, sus dificultades) viene definido por el autismo. En cambio, hay otra serie de personas que son «secundarios» porque el origen no es el autismo, pero que, por el devenir de su desarrollo, «adquieren», o bien una sintomatología, o bien unas necesidades compatibles con el autismo; o unas características a un nivel más profundo, perceptivo incluso, que las asemeja al autismo. En este segundo grupo, hablamos de aquellas condiciones o trastornos genéticos como el síndrome de X frágil, esclerosis tuberosa, síndrome de Steiner… Pero, ojo, también otras personas con algún tipo de dificultad de audición o de visión. ¿Son estas personas autistas? No. ¿Son TGD? Tampoco. Pero sí puede que sean TEA.

Al final, la conclusión de todo esto, según las autoras del término TEA, es que, en el caso de la etiqueta diagnóstica, son las alteraciones sintomatológicas del espectro (que se producen por la interacción de la neurodivergencia con el entorno) y la ubicación de las diferentes dimensiones las que definen las estrategias de tratamiento y no las etiquetas las que definen los cuadros.

La cosa ya estaba bastante complicada, pero llegó el DSM5 para terminar de rematarlo [20]. Si bien es cierto que creo que la inclusión del término TEA era necesaria, han pervertido hasta tal punto su significado que ha perdido todo el sentido inicial y el panorama que han dejado es de total confusión. 

En el DSM5 (que empezó a estar en vigor a partir del 18 de mayo de 2013) el síndrome de Rett se establece como un diagnóstico único y separado de la condición autista (aunque se puede denominar como «trastorno asociado»), al igual que el trastorno desintegrativo infantil. Y, por otro lado, se elimina el asperger y el TGD no especificado. Ahora solo hay una categoría diagnóstica: el TEA. Pero hay que señalar algunos detalles como: si existe déficit intelectual, si hay deterioro del lenguaje, si está asociado a una «afección médica» o genética (respetando en parte del origen del término TEA aquí) o si está asociado a otros «trastornos del desarrollo neurológico, mental o del comportamiento». Y, además de esto, se establecen tres grados de «necesidad de ayuda».




	
Grado 1: «Necesita ayuda».




	
Grado 2: «Necesita ayuda notable».




	
Grado 3: «Necesita ayuda muy notable».








La descripción de los grados de las ayudas es tan paupérrima, que se te queda corta aunque estés viendo un caso clarísimo de autismo, por lo que la designación de cada nivel de ayuda queda a la discreción y la percepción de las necesidades de la persona que tenga el profesional que está llevando a cabo la valoración. Además, solo se aplican observaciones de dos áreas muy globales: «la comunicación social» y los «comportamientos restringidos y repetitivos».

Al cambiar tan radicalmente de mecanismo de clasificación, muchas personas diagnosticadas previamente al DSM5 se preguntan «Y ahora, ¿dónde me ubico?». Parecería lógico pensar que un nivel 1 equivaldría a un asperger y un nivel 3 a un autismo tipo Kanner, dejando el nivel 2 de «punto intermedio». Bueno, pues no es tan sencillo. Si tenemos en cuenta la necesidad de ayuda, podemos hablar de un perfil tipo asperger que perfectamente podría encajar en un nivel 2. Y, en determinadas circunstancias, ¡incluso en un nivel 3! Es decir, ahora mismo el diagnóstico varía en función de tus necesidades de ayuda, no es fijo.

Por otro lado, si lo que se pretendía, como se comenta proveniente de distintos lugares, es acabar con esa percepción de que el asperger era un «autismo de cinco estrellas [21]» y lograr una mayor cohesión del mundo del autismo y su comunidad, el resultado es un fiasco, porque es lo que se está haciendo ahora con los niveles: demonizando como grave e insalvable el autismo tipo 3 y minimizando el impacto de un diagnóstico de autismo tipo 1. No han sido pocas las ocasiones en las que una familia ha contactado conmigo preocupada por el tema de los «niveles». Incluso me han comentado que cuando les han dado el diagnóstico simplemente les han dicho «TEA», sin entrar en más detalles. Si ya el DSM5 lo había puesto difícil, pues lo complicamos más aún. 

Al final, los grados, o las necesidades de ayuda, no se usan para ubicar a la persona en un patrón de Asperger o de Kanner, por ejemplo. Tampoco para saber si estamos ante el caso de un autismo de alto o bajo funcionamiento (argh). Su función es tener una noción de la necesidad de apoyos, basándose en un perfil completo que contiene mucha más información. Este perfil se debe desglosar mucho, muchísimo, con información de las distintas áreas donde puede haber dificultades o déficits, si se usa un argot clínico. Yo prefiero señalar las áreas donde la divergencia en su interacción con el entorno entra en conflicto.

Cada una de estas áreas (tomemos como ejemplo un área para mí fundamental para comprender el autismo, el área simbólica, que veremos del capítulo 10 en adelante) arroja un conjunto de información que hay que conocer para proporcionar a la persona herramientas adecuadas y no unas herramientas a nivel general por varios motivos:


1) Si usamos una herramienta que no tenga en cuenta la idiosincrasia del autismo, lo más probable es que no solo no funcione, sino que sea un desastre. Este es uno de los motivos por los que la terapia «convencional» no sirve en autismo y la etiqueta diagnóstica tiene una función muy clara aquí: si buscas ayuda, que sea especializada.



2) Si usamos una estrategia que esté por encima del «nivel» de la persona, especialmente en peques, puede ser un desastre. En autismo suele darse baja tolerancia a la frustración y el uso de una herramienta que está por encima de sus posibilidades puede provocar el hundimiento emocional de la persona en el espectro. Pensad en utilizar un PECS [22] que no deja de ser un dibujo en un peque que aún no tiene esa capacidad de metarrepresentación… Un desastre. 
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Para ti puede ser muy fácil, pero no es tan evidente.

El análisis de todas esas áreas permite elaborar un perfil de la persona autista. Y este, junto con las posibles comorbilidades (en peques podemos hablar de epilepsia, por ejemplo, en adultos es muy frecuente ansiedad o depresión), es el que nos marca la necesidad de ayuda. Al final, el tema de los niveles 1, 2 o 3 es proporcionar una «guía rápida» para ubicar a esa persona en todo el espectro del autismo, como una especie de «índice» en el que hay que profundizar después.

Actualmente los grados de ayuda se usan por los organismos públicos para determinar la gravedad o magnitud del problema y, por tanto, el acceso a las ayudas terapéuticas, lo que añade más importancia a ser muy riguroso con la aplicación de un grado u otro y a la necesidad de revisión continua de este.

Volviendo a esos diagnósticos de TEA «sin más», se desprende de lo que hemos hablado que diagnosticar a una persona de TEA (sin entrar en los detalles de las necesidades de ayuda) es tan erróneo e incompleto como diagnosticar de TGD sin detallar la categoría diagnóstica.

Antes hemos hablado de la importancia de la etiqueta a la hora de realizar una intervención. Por eso me enerva enormemente cuando escucho a otres profesionales decir: «no me gusta poner etiquetas a las personas» o «me gusta tratar a las personas en su conjunto y la etiqueta te limita». No, querides compañeres, la etiqueta te marca el camino a seguir, el camino correcto, el de comprender la singular configuración cerebral de esa persona, la necesidad de adaptarse a ella y para así después poder proporcionar herramientas adecuadas.

Si no entiendes que hay distintas formas de percibir la realidad, apaga y vámonos. Si piensas que la manera normotípica de hacerlo es la única correcta y que las demás necesitan terapia de reconversión, por favor, al menos no trates neurodivergencias. Cualquier profesional de la salud, especialmente de salud mental, debería saber que tanto la ansiedad como la depresión son síntomas que casi siempre ocultan algo detrás, que raramente se dan «por sí solos».

En enero de 2020 escribí lo siguiente en Twitter, algo que sigo creyendo firmemente: «El autismo es una divergencia en percepción. La realidad se percibe de una forma distinta, ni mejor ni peor, distinta. Si no eres capaz de entender esto, no puedes comprender a una persona autista. Y menos, ayudarla».
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El autismo entendido como una neurodivergencia.

Consejos

Si estás pensando en el diagnóstico, estas son mis recomendaciones.

Realiza alguno de los cuestionarios de screening que tienes al final de este libro, tanto si es para ti, persona adulta, como si es para un familiar menor. Tendrás opción de realizar una primera aproximación si tienes sospecha de autismo, asperger, TEA/CEA o como prefieras llamarlo. De obtener un resultado de «alarma», considera acudir a profesionales. También tienes otros cuestionarios disponibles en la web www.espectroautista.info. 

¿Qué profesional elegir? Dada la naturaleza de la condición, y aunque parezca obvio, debes elegir a una persona con experiencia, a ser posible que haya trabajado con personas autistas de todo tipo y de todas las edades. Puede parecer obvio, pero la experiencia es un grado.

Algo muy importante es que te tienes que sentir muy cómode con la persona que te va a evaluar a ti o a tu familiar. El proceso diagnóstico es una de las situaciones en las que más te vas a tener que sincerar y es por ello que necesitas un ambiente de seguridad y confianza. Hoy en día, muchos de les profesionales del campo del autismo estamos en las redes sociales y se nos puede observar en la distancia. Dedícale un tiempo a encontrar la persona adecuada: lee lo que escriba, si tiene vídeos míralos con detenimiento. Es muy importante que esté actualizade y que maneje el concepto de neurodivergencia.

A efectos legales, y antes de comenzar el proceso, debería darte para firmar un acuerdo de protección de tus datos y un acuerdo de evaluación. Aunque este último no es obligatorio, al menos debería informarte de cómo se procede en términos de confidencialidad para realizar la evaluación. También debería informarte del procedimiento a seguir. Por supuesto, debe ser un profesional colegiado; el número de colegiado es la única manera rápida y efectiva de que esa persona esté en posesión del título que le permite hacerte una evaluación. En estos tiempos de intrusismo en todos los ámbitos de la salud, es imprescindible cotejar esta información. Aquí hay que ser muy claro: no vale con tener una amplia experiencia vital con el autismo, hay que poseer unas herramientas y una titulación adecuada. Que tenga 20 000 seguidores en Instagram no significa nada. Y, de hecho, si realiza una intervención o una evaluación esa persona además de estafarte está incurriendo en un delito. Por mucha buena voluntad que ponga.

Desconfía de los diagnósticos exprés. Hacer un buen diagnóstico, aun en el supuesto de que se haya establecido previamente una buena relación terapéutica, no debería durar menos de 8 horas y, por supuesto, separar estas en diferentes sesiones para poder descansar. Las evaluaciones neuropsicológicas suelen ser extenuantes. En el caso de las personas en el espectro son, por regla general, devastadoras. Muchas veces necesitan un par de días o más para recuperarse del desgaste cognitivo y emocional que les produce. Cuando me llegan relatos de evaluaciones en una tarde, y a niñes, me quedo perplejo. Las descripciones posteriores a cómo se han realizado estas son dantescas [23]. 

En el caso de menores, suelo dedicar una media de 2 horas para poder conectar con le peque antes de empezar a realizar las diferentes pruebas. Solo una escala psicométrica te suele llevar varias horas aplicarla. No sé si otros profesionales son capaces de doblar el espacio tiempo, pero yo aún no lo he conseguido (es irónico). Hay que realizar una serie de pruebas estandarizadas para evaluar todas las áreas que he descrito en este capítulo y, además, tienes que recoger toda la información que puedas de su historia personal, la anamnesis. Hacer todo esto, de manera correcta, lleva su tiempo, no se puede correr, sobre todo si tenemos en cuenta, como ya he mencionado, que los descansos entre sesiones son imprescindibles.

Hay que precisar que no existe ninguna prueba de diagnóstico como tal en autismo. El diagnóstico se establece a través de la cotejación de los resultados de las pruebas con la historia de vida de la persona a evaluar. No obstante, las más estandarizadas hoy en día son el ADI-R (Entrevista para el Diagnóstico del Autismo – Revisada) y el ADOS-2 (Escala de Observación para el Diagnóstico del Autismo). La primera no es más que una entrevista semiestructurada para padres (sí, para padres), se usa cuando se evalúa a menores; ya con esa definición podrás imaginarte la validez que tiene en una persona adulta. La segunda, como su propio nombre indica, es una escala observacional muy breve diseñada para en principio a partir de 12 meses, hasta con adultos. Diversos estudios han revelado que es totalmente ineficaz con niñas (Kenyon, 2004; Holliday-Willey, 2014; Baldwin y Costley, 2015), y especialmente con mujeres adultas. Es decir, estamos hablando de que se utilizó esta herramienta para detectar posibles casos de autismo en niñas, no consiguieron detectarlo (Rivet y Matson, 2001), y posteriormente (generalmente ya de adultas) se les diagnosticó de autismo.

Aquí entra en juego una variable común en los instrumentos de evaluación en autismo: se han diseñado con muestras casi exclusivamente de hombres. Hoy en día sabemos que la presentación del autismo en mujeres difiere mucho de la de los varones [24], por lo tanto, se necesitan de herramientas específicas para ellas. Entre otres autores, Simon Baron-Cohen y Francesca Happé están trabajando en el desarrollo de pruebas para la población femenina que esperemos que vean la luz muy pronto.
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Un material muy atractivo el del ADOS-2. Imagen de TEA Ediciones.

El ADOS y el ADI siempre me han parecido dos herramientas muy limitadas y, de hecho, o no las utilizo directamente, tan solo parcialmente, o simplemente las aplico cuando son requeridas por algún organismo oficial (por ejemplo, para la validación internacional de alguna de mis valoraciones). Su uso casi exclusivo para el diagnóstico (sin realizar ninguna prueba más) por parte de algunos profesionales me parece una gran temeridad. No en vano las propias herramientas (bueno, sus autores) señalan que deben usarse de complemento de una evaluación más profunda.

Hay examinadores que no explican con detalle las pruebas que van a realizar y se guardan esa información, dejando al examinado con una sensación de perplejidad e ignorancia. Si bien es cierto que en algunas ocasiones ofrecer mucha explicación puede predisponer negativamente, y por tanto condicionar el resultado de la prueba, siempre que sea posible hay que explicar lo que estamos haciendo y por qué lo estamos haciendo.

¿Cómo son mis evaluaciones? Pues depende mucho de la persona que estoy evaluando, pero hay que seguir un proceso sistemático cuando se hace una evaluación diferencial. En adultos muchas veces voy a «romper la hipótesis»: en algunas ocasiones la persona adulta llega a la consulta «convencida» de estar en el espectro (fruto de esa búsqueda en Internet) y prácticamente busca una confirmación oficial. Especialmente en esos casos, voy a romper esa hipótesis. De lo contrario, si vas buscando la confirmación, seguramente la encuentres (como hemos visto anteriormente).

Las normas clínicas de evaluación me exigen que evalúe los síntomas. No en vano estamos haciendo un análisis diferencial con una serie de trastornos: trastornos mentales, así es como los denomina el manual DSM. Esta visión basada tan solo en síntomas en el caso de la evaluación en autismo (y en otras condiciones) es, cuanto menos, injusta; estamos hablando de una neurodivergencia, de una visión de la realidad distinta. Como en todos los seres humanos, hay puntos débiles, momentos de flaqueza, pero también puntos fuertes y grandes logros. En el TEA, muchas veces hay más información para el diagnóstico que en analizar dónde comete errores (e incluso por qué). Al igual que en esos contextos donde la persona autista, en la interacción con el entorno, «falla», hay otros muchos contextos donde la persona en el espectro es excelente. ¿No habría que analizarlos pues? ¿Por qué cuando hablamos de hiperfocalización se suele dar una explicación en base a lo que «se pierde» en vez de a lo que «gana» con la misma? Estas capacidades son muchas veces más importantes a la hora de llegar a un juicio clínico que los síntomas, que, por lo general, no son más que fruto de una interacción defectuosa con el entorno del que ambas partes (autista y entorno) son responsables al 50 %. 

Una correcta evaluación en el caso de autismo debería evaluar las áreas que he descrito en el inicio de este capítulo con una serie de herramientas estandarizadas. En ocasiones, y para cotejar resultados, se usan otras que no están estandarizadas pero que son usadas habitualmente por la persona que evalúa y le pueden proporcionar mucha información. Hablando de esta, todas las pruebas que ofrecen un resultado numérico me producen una sensación desagradable. Se tiende a obviar toda la información que se ha recogido en la prueba y nos quedamos tan solo con esa cifra, lo cual, además de ser peligroso, puede conducir a muchos errores de interpretación.

Tomemos como ejemplo una de las pruebas en las que es más evidente que quedarnos con un número es un gran error y que desgraciadamente se ve con mucha frecuencia. El cálculo del CI (cociente intelectual) en las escalas Weschler. La escala Weschler de inteligencia en sus variantes para adultos y niños es una de las más estandarizadas para medir inteligencia en todo el mundo. Se emplea a cascoporro [25] en entornos clínicos y educativos. Bien, la corrección de los resultados de esta escala viene descrita, como es lógico, en el manual de la misma. Para poder calcular el CI total, ese valor que indica la inteligencia de la persona que ha hecho la prueba, se debe cumplir una serie de requisitos, entre ellos que las puntuaciones a lo largo de la escala sean uniformes. No puede existir mucha diferencia entre las distintas subescalas. ¿Qué ocurre en autismo?, pues justo lo contrario. Por lo general, en perfiles tipo asperger la escala verbal es muy superior a la manipulativa y en perfiles tipo Kanner justo lo contrario. Lo cual me lleva a otra reflexión: ¿de verdad usan una escala verbal para medir la inteligencia de una persona no verbal? 

Retomando, la medida obtenida de CI total, que muchas veces marca el devenir de las ayudas o la orientación terapéutica de una persona, es errónea. No son pocos los casos de personas diagnosticadas con superdotación que en realidad están en el espectro con una medida de CI «no interpretable» por un error en la corrección de la prueba. Por otro lado, como os decía, la mayoría de las veces la interpretación se queda en ese «número final» obviando toda la información que nos da la prueba para los casos de autismo como velocidad de procesamiento, memoria de trabajo, literalidad (sí, también), etc.

Además de la prueba a nivel psicométrico, fundamental para la determinación de la forma de procesar la información de la persona (más allá del CI como hemos visto), hay que realizar pruebas para valorar las funciones comunicativas y simbólicas.

La reconstrucción clínica es de suma importancia. Ya he explicado que establecer una buena relación terapéutica es fundamental para poder obtener todos los datos importantes relativos a la historia de vida de la persona. Por eso, me quedo perplejo al ver esas evaluaciones en las que se entra a saco [26] con la anamnesis. Una cosa es que esta entrevista se realice con los padres como primer paso de evaluación de un peque, pero ¿de verdad con un adulto, entre todas las cosas que puedes realizar, comienzas con la parte más íntima de la exploración? 
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Un ambiente estupendo, oiga.

 

Una vez realizada toda la exploración, recogidos los datos de la anamnesis, cotejada la información y llegado a una conclusión, se emite el juicio clínico, el diagnóstico. Comunicar el mismo es una de las labores con más responsabilidad que tiene une profesional. Lo que digas y cómo lo digas puede condicionar la vida de una persona y de su familia. Este es uno de los puntos en los que una criba previa de profesionales capacitistas [27] te puede evitar mucho dolor. Tengo relatos a cada cual más oscuro de cómo les han comunicado su diagnóstico a personas en el espectro o a sus padres: desde «vete pensando en tener otro hijo, porque este va a ser como una planta», «tu hijo no te va a decir nunca que te quiere», «busca una residencia ya para él» (en el caso de peques) a «tienes esta enfermedad y te vas a tener que esforzar mucho toda la vida» o «no te pongas metas muy altas para que no te decepciones» (en el caso de adultos). Luego están los que niegan la realidad del autismo basados en su ignorancia de la condición: «tú no puedes ser autista porque me miras a los ojos», «si tú eres autista, yo también», «pero si tienes trabajo y pareja ¿cómo vas a ser autista?».

La comunicación del diagnóstico debe acompañarse con una explicación de la idiosincrasia de la condición autista. No solo es importante lo que me sucede, sino por qué me sucede. Hay que explicar lo que es la teoría de la mente, el campo simbólico, el pensamiento dicotómico… Hay que ofrecer recursos y herramientas, empezando por aquellas situaciones que causan más malestar a cada persona diagnosticada. Y hay que eliminar la culpa:




	
Eliminarla de la persona autista adulta que ha crecido pensando siempre que no encajaba, que estaba rota, que le faltaba algo. A la que le han exigido continuamente el cambio a lo largo de su vida. No te pasa nada malo. Tan solo eres diferente. Percibes el mundo de una manera distinta, eso es todo. 











	
Eliminarla de las familias, especialmente de las madres, a las que han sometido durante años a juicios tan crueles como «si tu hijo es así, en realidad es porque no le quieres [28]» y barbaridades similares. 








En relación a les peques, una de las cosas más importantes tras el diagnóstico es ajustar las expectativas con respecto al desarrollo de su hije. Las personas en el espectro tienen su propio calendario de hitos evolutivos. Ni forzar, ni bajar las manos.

Un gran activista de la comunidad autista como es Hans (Autista Anónimo - @AnonimoAutista) fijó en su perfil de Twitter el siguiente escrito donde enfoca, desde un punto positivo y de la neurodivergencia, la comunicación sobre la condición autista):
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Autista Anónimo en Twitter.

Además de brindar las herramientas que necesite la persona en cada contexto en el que desarrolla su vida (les peques en el parque y en el colegio, les adultes con su familia o en el entorno laboral o educativo, por ejemplo), hay que ofrecer sistemas de apoyo. Tanto si es una persona adulta en el espectro como si es su familia, necesita de una red de apoyo de semejantes que entiendan cómo se siente, cómo procesa, es fundamental. Hay que cambiar esos paralelismos que son inevitables en cuanto a la propia conducta o la de tu peque con modelos similares de procesamiento.

La comunidad autista brinda un apoyo extraordinario, sobre todo en esos primeros momentos del impacto del diagnóstico. Cada persona tiene un proceso distinto, pero contar con una comunidad que se vuelca en proporcionar apoyo, comprensión y consejo es vital. Tanto si el diagnóstico se vive como una liberación, como algo positivo (en el caso de los adultos es lo más habitual), como si se vive como un shock (puede ser así en el caso de los padres y madres que no lo esperen o que estén condicionados por una visión muy limitada, sesgada y negativa del autismo), contar con personas que perciben la realidad como tú o tu familiar es irremplazable. 

En España y en los países latinoamericanos la comunidad autista es especialmente activa en Twitter. Puedes encontrarla buscando los hashtags #SoyAutista o #AutistasResponden (internacionalmente se usa el hashtag #ActuallyAutistic). Si eres una persona autista, seguramente ya estés siguiendo a muchas personas con tu misma condición. Si eres un familiar, ya estás tardando [29].

En octubre del año 2020, escribí esto en Twitter:


Llevo 20 años en la profesión, trabajando con personas en el espectro. He sido cuidador, he asistido a campamentos, he hecho terapia, diagnóstico, dado clases, dirigido un máster de autismo. He trabajado codo con codo con médicos, psiquiatras, neurólogos... He dado charlas en universidades y hospitales. He dirigido escuelas de padres, un centro de educación especial, un centro de día y una residencia. He diseñado herramientas para pediatras, realizando intervenciones pioneras en España. He dirigido a más de 50 personas en un centro de autismo: cuidadores, logopedas, fisioterapeutas, psicólogos, profesores de educación especial, musicoterapeutas… He leído y conversado con muchos de los grandes autores y profesionales del autismo que existen en el mundo. He escuchado y atendido de diversa forma a multitud de familias. Y después de todo esto, ¿sabéis de quien he aprendido más? De la propia persona autista. De sus experiencias, de sus vivencias, de su percepción de la realidad. De su vida. Por eso os digo a vosotros padres y madres de peques TEA, por favor, escuchad al colectivo autista. A las personas autistas adultas que hablan con su propia voz. Os pueden enseñar caminos que ni os imagináis. Aprovechadlo. 






Capítulo 5 

Autismo y procesamiento 

«A veces pierdo la noción del tiempo y me puedo pasar horas y horas picando el código. Soy muy bueno en ello. Pero no me pidas hacer un café y a la vez una tostada: a una de las dos cosas le faltará algún elemento, que si el azúcar, la mantequilla…» (Mario, 28 años).

Casi todas las teorías que explican el funcionamiento cerebral en autismo, aun cuando se realizan desde una perspectiva constructiva, hablan de «conexiones débiles» entre distintas partes del cerebro, o «desarrollos limitados» entre los distintos centros de procesamiento de la información (Nason, 2020).

Según Bill Nason [30]: «El autismo es un conjunto de diferencias en el procesamiento de la información que cambian la forma en la que la información es registrada, integrada y asimilada (2020)». Por supuesto, es una diferencia en comparación a cómo realiza este procesamiento una persona neurotípica. Esto no significa que sea una tara, un problema, simplemente es distinto el procesamiento normativo, como vamos a ver a continuación. 

Desde este constructo teórico, al cual me adscribo enormemente (con algunos matices como puntualizaré más adelante), existen dos procesos a nivel global que marcan el devenir del procesamiento cerebral de una persona autista:


1) La dificultad de procesar adecuadamente múltiples señales, estímulos o información.



2) El retardo (delay en inglés) en el procesamiento. 



En nuestra sociedad, en cambio, la demanda suele ser la contraria, para el perjuicio de las personas en el espectro. Pongamos, por ejemplo, un evento común, habitual y necesario en nuestra sociedad como son las interacciones sociales. En concreto hablemos de una conversación.


1) A la vez que estamos escuchando lo que la otra persona nos está diciendo, tenemos que estar atentes a su lenguaje corporal, sus expresiones faciales y todo lo que tiene que ver con la comunicación no verbal (CNV).



2) También tenemos que tener en cuenta el contexto en el que se esté produciendo la interacción. Cada contexto tiene una serie de reglas, que además no suelen estar escritas y se «presuponen» por parte de la población normotípica. 
 



3) Mientras estamos escuchando lo que nos dicen, simultáneamente tenemos que ir formulando, preparando nuestra respuesta o nuestras aportaciones a la conversación. 



4) Y, cuando llega nuestro turno de hablar (que muchas veces no es evidente cuándo es), debemos prestar atención al feedback (la reacción) del otro a nuestras palabras. Este procesamiento es fundamental para lograr una interacción real que vaya más allá del «pregunta-respuesta-fin» que se da en muchas interacciones en las que interviene una persona en el espectro. 



5) Finalmente hay que tener en cuenta esas reglas intuitivas que permiten iniciar, mantener y finalizar una conversación dependiendo de la persona, el contexto, el ritmo de la conversación, etc. 



[image: Una tarea sencilla… ]

Una tarea sencilla…

En este contexto diversas partes del cerebro deben trabajar y comunicarse de manera efectiva. Así, el tronco encefálico, el cerebelo, el sistema límbico (centro nuclear del procesamiento emocional) y el córtex prefrontal deben estar en continua conexión.



[image: Procesamiento cerebral de la información multicanal.]

Procesamiento cerebral de la información multicanal.

Dicho de otro modo, hay que procesar rápida (y superficialmente) un conjunto grande de señales que llegan por distintos sitios. Y estamos hablando de una situación de uno a uno. Imaginaos una situación en grupo: la demanda cognitiva aumentaría exponencialmente. Las personas autistas sometidas de manera continua a este tipo de demandas suelen tener diversas consecuencias a nivel cognitivo. En los siguientes capítulos hablaremos del meltdown, burnout y shutdown autista.

«Prefiero las conversaciones a través de correo electrónico o WhatsApp. No tengo que estar pendiente de si la cara de la otra persona concuerda con lo que está diciendo. Cuando hago eso, además me pierdo en lo que me dice» (Carmen, 43 años)

Para Bill Nason, el cerebro de la persona en el espectro posee unas conexiones débiles entre los centros cerebrales responsables del procesamiento integrado de la información. Este «débil cableado» cerebral se apoya en la evidencia de la mayor cantidad de neuronas y de mayor tamaño en ciertas zonas del cerebro en las personas autistas con respecto a las personas neurotípicas (Courchesne et al., 2011). Esto explicaría la diferencia de procesamientos de las personas en el espectro. A pesar de la «buena intención» de este y de otros autores, encuentro esta conclusión tremendamente injusta, pues no se deja de hablar de un procesamiento «erróneo». Al fin y al cabo, se produce desde una perspectiva histórica y social en la que el procesamiento rápido (y superficial) de un conjunto de información (mucha de ella basada en inferencias, no en realidades, como se podrá ver más adelante en este libro), es el que impera como requisito para medrar socialmente, dejando otras formas de procesar totalmente de lado.

Otra forma de verlo sería exponer que la configuración cerebral de las personas autistas está diseñada para otro fin, más especializado, que requiere un procesamiento profundo y dedicado y, para ello, es necesario poseer unas características cerebrales distintas a las que poseen las personas neurotípicas. De hecho, algunas sociedades a lo largo de la historia han «premiado» este tipo de procesamiento más minucioso, más detallista, por encima del procesamiento superficial. ¿Acaso es casualidad que la mayoría de los «genios» de la historia han sido cuanto menos poco sociables, detallistas, dedicados y selectivos? ¿Acaso no es el pensamiento divergente, que muchas veces ha alzado su voz contra lo establecido, lo que ha permitido los grandes avances de la humanidad?

Bill Nason añade un concepto interesante a esta ecuación de procesamiento divergente en autismo y es la diferencia entre el procesamiento estático y el procesamiento dinámico (static versus dynamic processing). En realidad (como muchas de las nuevas teorías sobre el autismo) no es más que la vuelta de tuerca [31] a conceptos de sobra conocidos, como son el deseo de invarianza y el deseo de predictibilidad. 

Según Nason, es importante diferenciar aquellos estímulos con información estática (en los que la información permanece invariante) que aquellos cuya información es dinámica (y, por tanto, esta puede variar). La información estática es concreta, constante y absoluta. Tenemos, por ejemplo, hechos históricos o normas invariantes como las matemáticas, pero también patrones repetitivos que no son susceptibles al cambio. La información dinámica es aquella información no concreta, cambiante, que requiere de continua evaluación y que depende del contexto. También se incluirían como dinámicas las normas sociales.

Con la información estática, la persona en el espectro puede tener un desempeño óptimo. Pero, sin embargo, la mayoría de los conceptos que construyen nuestro mundo no son estáticos. Yo suelo emplear el término «permeables», de tal forma que su concepto inicial puede ser parcialmente estático, pero muchos de los aspectos que los rodean son susceptibles al cambio. En estos casos, la persona en espectro puede encontrarse en desventaja frente a una persona neurotípica, que se suele encontrar en estos ambientes cambiables como pez en el agua [32]. 

El hecho de que las personas en el espectro se encuentren muchas veces más a gusto con objetos que con personas parte de esta explicación: los objetos son más concretos, constantes y predecibles que los seres humanos, que son dinámicos e impredecibles. Las personas autistas buscan la invariabilidad en elles mismes, cosa que pueden llegar a conseguir (no sin esfuerzo), pero también la buscan en su entorno. Esto es una tarea eterna y muy difícil de llevar a cabo, por no decir imposible.

En definitiva, al final la persona en el espectro se ve obligada a interactuar con un mundo cambiante e impredecible. «Desordenado», dicen algunes autistas. Y, muchas veces, la persona se rompe: es un trabajo agotador y descorazonador. Es, además, desagradecido, porque las personas alrededor no se suelen dar cuenta del tremendo esfuerzo al que se somete une autista. El resultado es que, a ojos inexpertos, ojos neurotípicos, la persona tiene un problema, tiene un déficit que tiene que «arreglar».

Pero si buscamos siempre la explicación en el déficit no avanzaremos nunca en la forma en la que vemos el autismo. El ser humano tiene la tendencia a estigmatizar como erróneo todo lo que no es común a la gran mayoría y lo tildamos de enfermedad o trastorno. Si sometes a todo el mundo al mismo juicio sumario de capacidad, usando el mismo contexto, aquel individuo que esté sobrespecializado en esa tarea saldrá victorioso, simplemente porque se ha sobrespecializado en esa en concreto. Con este examen injusto, toda forma de pensar y de procesar diferente se verá condenada al fracaso. Así es como se ha sometido a la población autista durante décadas: no eres capaz de adaptarte a la sociedad, te excluyo de ella. Por un sistema de procesamiento diferente que no encaja en la forma en la que la mayoría procesa.

No solo se produce esta injusticia en el autismo. Ocurre algo similar cuando hablamos de una condición en el desarrollo que es «invisible». A nadie se le ocurriría exigir a una persona que va con muletas que suba corriendo por las escaleras, pero exigimos de manera constante y continua a las personas en el espectro un esfuerzo similar. Y, para más inri [33], les decimos que «no será para tanto si lo haces todos los días», obviando y ninguneando todo el esfuerzo que pueden llevar realizando a lo largo de años incluso; esfuerzo que tiene una serie de repercusiones de las que hablaremos a continuación y también en el capítulo del masking.
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Esas cosas que os dicen a las personas autistas y que os hacen sentir tan bien.
 

Y, por todo ello, es necesario el paradigma de la neurodivergencia en autismo. El procesamiento en autismo es justo el contrario que el neurotípico: en vez de procesar en paralelo, la persona en el espectro procesa secuencialmente (una cosa detrás de la otra); y, en lugar de procesar muy rápidamente (o superficialmente), el análisis de la persona en el espectro es profundo y dedicado, y por eso, en comparación, más lento.

En ocasiones, la entrada de información es más rápida que lo que la mente de la persona en el espectro puede procesar, lo que supone una pérdida de la información a nivel global (lo que correlacionaría con la «hipótesis de la coherencia central» en autismo de Uta Frith) y la persona autista tiene que hacer un esfuerzo para darle sentido a la información con las piezas que tiene. Es entonces cuando se produce este «retardo del procesamiento» del que habla Nason, que tiene una duración variable (pueden ser 10 segundos u horas, dependiendo del contexto). El caso es que si ofrecemos el tiempo suficiente para recibir correctamente toda la información la respuesta que da la persona autista suele ser correcta y acertada, pero si «presionamos» y obligamos a procesar más rápidamente, puede resultar un desastre.

En peques, someterlos a esta presión de velocidad de almacenamiento y recuperación de la información solo va a conducir a la evitación o a encontrar estrategias de evitación tipo «no», o «no lo sé». En adultos, puede resultar en la evitación de la interacción, al menos cuando esta sea cara a cara. Si pensamos en personas autistas que tienen un marcado pensamiento en imágenes (traducen todo lo que se les dice a imágenes, antes de generar ese cuadro completo y emitir su respuesta), este retardo en el procesamiento puede ser incluso mayor.

«Me pierdo en las conversaciones en grupo. Cuando quiero responder con algo parece que ya ha pasado el momento. Me hace sentir estúpida y por eso intento evitarlas lo máximo posible» (Cris, 28 años)

Si analizamos esta forma de procesar en tareas que requieran un procesamiento rápido, tareas en paralelo, tareas que requieran intuir claves de tipo social que no están claras, procesar información que no tiene un significado inequívoco, o contrastar información abstracta, está claro que una persona en el espectro estará en desventaja por lo general con respecto a una neurotípica.

¿Significa esto que es imposible que una persona autista realice varias tareas a la vez, por ejemplo? Desde luego que no, pero va a tener un coste, sí o sí. ¿Por qué? Porque le estamos pidiendo a un cerebro que trabaje a un ritmo y a una intensidad para lo que no ha sido diseñado. Es como si le pedimos a un corredor de larga distancia que haga una carrera de corta distancia. Lo podrá hacer, pero no será tan efectivo como sí corre una maratón, e incluso puede tener una lesión si se somete a ese tipo de carrera de manera muy continuada.

«En mi trabajo a veces tengo que hacer muchas cosas a la vez. Si me esfuerzo, lo hago, pero después tengo varios días en los que estoy destrozada. Prefiero hacer las tareas una por una, así soy más efectiva». (Rosa, 33 años)

Pero ¿y si le damos la vuelta a la tortilla? Pensemos en tareas que requieran procesar en profundidad y analizar en detalle, tareas que requieran memorizar hechos, o información contrastada y no susceptible al cambio, encontrar patrones y secuencias, recordar imágenes de todo tipo, usar medios informáticos o tareas que requieran razonamiento lógico. ¿Quiénes estarían en desventaja? ¿Quiénes parecerían tener un déficit ahora?

En realidad, no hay déficit en ninguno de los dos lados. Solo son distintas formas de procesar y, por lo tanto, ambas tienen puntos fuertes y débiles dependiendo del contexto.

Consejos

Tanto si eres una persona autista adulta, como si eres familiar de alguien en el espectro, sería de mucha ayuda si puedes implantar esta serie de directrices. Sería imprescindible en al menos el contexto del hogar de la persona en el espectro. Si eres una persona adulta, pídele a tu entorno que tenga en cuenta lo siguiente. Si eres un familiar, aplícalas con la persona en el espectro.


1) Especialmente si estamos hablando con une peque autista, usa frases cortas y muy concretas. El relato habitual de los padres suele ser el siguiente: queremos darle una instrucción a nuestro peque, pero lo que hacemos es lo siguiente.



«Enrique, mira que te lo tengo dicho, no te separes de mí, no puedo estar pendiente de ti en todo momento, así que cuando hablo necesito que me escuches, así que para ahora mismo o al final me voy a enfadar contigo» (María, madre de Enrique de 10 años).



Lo práctico aquí es decir: «Enrique, para». Al fin y al cabo, es lo que queremos que entienda. Todo lo demás sobra y confunde.



2) Si le estás hablando a una persona en el espectro utiliza un lenguaje concreto y no literal.



«Marina, necesito que me entregues este trabajo, cuando puedas» (Jefe de Marina, 35 años)



Hay que establecer límites temporales concretos, no seamos confusos. Hazte esta pregunta: ¿puedes aplicar el «depende» a tu directriz? Si es así, lo estás haciendo mal. Se concrete. Hablaremos de este tema en el capítulo de la simbolización.



3) No uses insinuaciones si estás hablando con una persona en el espectro. Puede que socialmente creas que es lo conveniente, pero una persona autista prefiere un mensaje claro. No tengas miedo de ser «demasiado directe».



No preguntes: «¿Nos veremos por aquí más tarde?» si lo que realmente quieres saber si la otra persona desea, que os veáis más tarde. Es mejor preguntar: «¿Quieres que nos veamos más tarde?».



4) Si hablas con una persona en el espectro, procura que la estructura de tu discurso sea lineal: no cambies de un tema a otro. Empieza desde el principio y sigue una progresión temporal. Procura centrarte en lo más importante, especialmente si hay muchos agentes (personas o personajes) en la trama de tu relato. 






5) Hay que dar tiempo a que la persona autista procese la información de lo que se ha dicho. Especialmente antes de pasar a otro tema. 



6) En peques es especialmente importante comprobar que nos han entendido. No asumas que lo han hecho sin confirmación. Es uno de los mayores errores que se comete con elles en el ámbito educativo: «No hace falta, lo entiende perfectamente». 



7) Independientemente de si hablamos de peques o de personas adultas, hay que usar y exigir usar el apoyo visual (agendas, sistemas de comunicación bimodal, presentar la información por escrito además de la verbal, etc.).



Por supuesto hay que adaptar estos consejos a cada individuo, que la persona en el espectro tenga un procesamiento distinto al neurotípico no significa más que eso. Cuando una persona neurotípica se da cuenta de que está hablando con una persona autista lo más común es que se produzca una infantilización, esto se da incluso en ámbitos clínicos y sanitarios, es humillante y no se puede tolerar.
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Ejem.




Capítulo 6

Atención y funciones ejecutivas



«Soy horrible en cualquier juego de estrategia. Bueno, como en la vida» (Clara, 28 años).





Una de las mayores preocupaciones de muchos padres con peques autistas que acuden a mi consulta es la supuesta falta de atención de sus hijes. La demanda suele ser: «Daniel, ¿cómo consigo que mi hijo me atienda?» o «¿Cómo logro que mi peque esté atento más tiempo?». 





La respuesta que les doy la mayoría de las veces no la esperan. En muchos casos en autismo, esta falta de atención no es más que una sintomatología, no es la causa nuclear de lo que está sucediendo. Como venimos comentando, el procesamiento de la realidad del autismo es diferente. Es un procesamiento que busca el pragmatismo, el sentido práctico de las cosas o, dicho de otro modo, su utilidad. 





Muchas veces se etiqueta como un problema de atención la conducta de un peque autista que lo único que busca es que lo que le pedimos que haga tenga un sentido, al menos para su mundo. Ojo, esto no quiere decir que no exista la posibilidad de que haya una falta de atención, tan solo señalo que hay que estudiar otras variables más nucleares (campo simbólico, procesamiento, etc.) antes de lanzarnos a señalar que «el niño no atiende».





La experiencia nos dice que si construimos un ambiente estructurado, con personas y ambientes predecibles, y si además trabajamos tareas con un sentido funcional para les peques autistas, esta supuesta falta de atención disminuye notablemente o incluso desaparece. Si damos sentido a la actividad y aun así siguen apareciendo patrones de conductas inatentas, entonces ya podemos enfocarnos en analizar la falta de atención. 





La relación entre el constructo de la atención y el constructo de las funciones ejecutivas se encuentra difusa y solapada. Es muy complejo operativizar cuáles son las funciones ejecutivas, hasta tal punto que la gran mayoría se incluyen dentro de otras funciones (Onandia, 2019).



Esta reflexión de mi compañero Iban Onandia tiene un peso determinante en el caso del autismo. Al igual que no podemos hablar de la falta de atención en autismo sin precisar otras claves antes como el sentido de la actividad, tampoco podemos hacerlo sin hablar de las funciones ejecutivas.

La hipótesis de la disfunción ejecutiva en autismo (Pennington y Ozonoff, 1996) es una de las teorías con mayor respaldo científico y es una de las «preferidas» por los neuropsicólogos. No obstante, tiene un fuerte componente orgánico que le otorga una validez plausible, lejos de constructos psicológicos que son tan solo eso, constructos sin entidad física que los respalde o, al menos, sin una entidad tan clara como los lóbulos frontales.


Sin entrar mucho en este modelo explicativo, la hipótesis está basada en la observación de los síntomas de personas en el espectro comparados con personas que había sufrido lesiones en los lóbulos prefrontales. Otros autores (Damaso y Maurer, 1978) ya habían empezado a pensar en esta hipótesis un par de décadas antes. 





¿Qué implica la pérdida o alteraciones de las funciones ejecutivas? Entre otras capacidades, las funciones ejecutivas median en:





1) Capacidad de planificación: desde construir un argumento coherente, con sentido, sin saltos en la argumentación a desarrollar una actividad o un trabajo que esté secuenciado en partes independientes.






2) Flexibilidad cognitiva: capacidad para modificar nuestro criterio previo en base a una nueva información de manera rápida para hallar una alternativa distinta a la que se manejaba en un principio.






3) Memoria de trabajo: almacenamiento en paralelo de diversa información, separando la relevante de la accesoria (ver capítulo anterior)






4) Monitorización: proceso en paralelo (nuevamente) que permite anticipar la consecuencia del proceso de acción antes de completar la ejecución.






5) Capacidad de inhibición: interrupción de las respuestas automáticas producidas por la entrada o input de una información nueva.
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Lóbulo prefrontal y funciones ejecutivas.





La función ejecutiva: 





[…] es el constructo cognitivo usado para describir conductas dirigidas hacia una meta, orientadas hacia el futuro, que se consideran mediadas por los lóbulos frontales. Incluyen la planificación, inhibición de respuestas prepotentes, flexibilidad, búsqueda organizada y memoria de trabajo. Todas las conductas de función ejecutiva comparten la necesidad de desligarse del entorno inmediato o contexto externo para guiar la acción a través de modelos mentales o representaciones internas (Ozonoff et al., 1994).






Una vez visto esto, junto con lo que ya leímos en el capítulo anterior sobre procesamiento de la información en autismo, no parece que este modelo explicativo encaje mal sobre la cognición autista, pero ¿dónde quedan las dificultades en el plano simbólico o todos los problemas derivados del procesamiento a nivel emocional?





Era evidente que esta propuesta era insuficiente para poder describir toda la naturaleza de las personas en el espectro, por lo que se empezó a combinar la teoría de la disfunción ejecutiva junto con la teoría de la mente (ver capítulo 9) y los estudios de la percepción emocional para poder ofrecer un modelo explicativo de autismo más integrador (Ozonoff et al. 1991). El resultado de sus investigaciones parecía concluir que las personas autistas no solo tienen déficit en las funciones ejecutivas, sino que, más allá del plano conductual, también había alteraciones cognitivas, entre otras:







	
Dificultades de anticipación.




	
Falta de monitorización de la actividad.




	
Dificultades en la inhibición.




	
Falta de propositividad y dificultad de orientación hacia el futuro.









¿Son los supuestos problemas en función ejecutiva algo idiosincrásico de esta condición? En el capítulo 4 ya avanzábamos que no es así. Hay una miríada de trastornos y condiciones en los que hay una fuerte presencia de sintomatología ligada a las funciones ejecutivas. Aparte de lesiones causadas por accidentes y enfermedades que cursan con deterioro cognitivo, podríamos citar el trastorno bipolar, el trastorno maniacodepresivo, el trastorno obsesivo-compulsivo y, sin duda, el trastorno por déficit de atención y/o hiperactividad (TDAH). 





No en vano el autismo, en su modalidad de TEA 1 o asperger, a menudo se confunde y se solapa con el TDAH, y uno de los elementos sintomatológicos más importantes que comparten son las alteraciones en funciones ejecutivas, aunque no es el único. Por solo nombrar algunas, podemos incluir ciertas alteraciones en el lenguaje (anomalías prosódicas y alteraciones pragmáticas), la preocupación recurrente por determinados tópicos y los problemas de interacción social. 





Por otro lado, hay ciertos aspectos diferenciadores entre las condiciones, a saber: en autismo la falta de atención está más vinculada a la dificultad en comprender e interaccionar en las situaciones sociales, mientras que en TDAH parece existir una labilidad atencional más generalizada. Por otro lado, las dificultades del autismo en las relaciones sociales vienen determinadas por una casuística muy compleja que sintomatológicamente cursa como falta de habilidades sociales. En TDAH suele predominar una conducta que en ocasiones puede ser muy disruptiva debido a su carácter impulsivo. Por último, pese a que en ambos casos se producen conductas de hiperfocalización, «[…] esta parece estar más dirigida, ser más productiva en autismo, que en TDAH» (Onandia, 2020). ¿Puede la idiosincrasia de los intereses recurrentes en autismo tener algo que ver? 
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Autismo + TDAH en mujeres y varones.





Con la antigua versión del DSM, no se permitía un diagnóstico conjunto de autismo y TDAH. Afortunadamente el veto se levantó [34] con el DSM5, y no son pocos los casos donde ambas condiciones están presentes en la misma persona, presentando un patrón de diagnóstico combinado (Gjevik et al., 2011). El patrón en varones suele ser una combinación de autismo y un déficit de atención o subtipo inatento y en mujeres suele predominar la combinación de autismo más subtipo hiperactivo, similar a la prevalencia del TDAH cuando se diagnostica sin asociar al TEA (Medici, 2018).





Entonces, ¿hay o no un déficit de atención en autismo? Aun cuando pudiéramos desvincular la atención de otros procesos cognitivos, los estudios que se han realizado hasta hoy son (sorpresa, sorpresa [35]) inconcluyentes. En un estudio de Juan Martos (2008) se concluye que determinados procesos atencionales como la atención selectiva [36] o sostenida parece que no solo no están alterados en autismo, sino que en ocasiones se obtienen puntuaciones superiores en diversas pruebas, comparadas con muestras neurotípicas. ¿Es esto sorprendente? Si has estado atente a este capítulo y al anterior no debería: estos procesos requieren de capacidad de concentración y realizar un procesamiento sin cambio de foco. Algo de lo que se puede obtener un buen rendimiento si tu mente procesa en secuencias y tiene la capacidad de hiperfocalizar. En cambio, sí parece que hay dificultades cuando se examinan procesos como la atención dividida y atención conjunta. Procesos que requieren de un procesamiento paralelo y que tienen un componente social y de sentido de la actividad. 





Independientemente de la posibilidad de considerar las habilidades atencionales de las personas en el espectro como algo relevante y separado de las funciones ejecutivas, lo que está claro es que es necesario evaluar estas en función de su importancia en el devenir de les peques y adultes en el espectro, como ya señalé en el capítulo 4. 





Para ello se utilizan diversos materiales con pruebas estandarizadas, como son el BRIEF-2, TESEN, la prueba ANILLAS, FDT, ENFEN, el famoso test de clasificación de tarjetas de Wisconsin (WCST) y otros. 





Yo, para una primera aproximación, suelo utilizar la torre de Hanói. 














[image: La torre de Hanói. Provocando pesadillas a personas autistas desde 1883.]




La torre de Hanói. Provocando pesadillas a personas autistas desde 1883.

La torre de Hanói es un rompecabezas o juego matemático inventado en 1883 por el matemático francés Édouard Lucas. Este juego de mesa individual consiste en un número de discos perforados de radio creciente que se apilan insertándose en uno de los tres postes fijados a un tablero. El objetivo del juego es trasladar la pila a otro de los postes siguiendo ciertas reglas, como que no se puede colocar un disco más grande encima de un disco más pequeño. ¿Por qué es un juego fantástico para poner a prueba las funciones ejecutivas? Las reglas son extremadamente sencillas, pero la implicación de todos los procesos que subyacen a las funciones ejecutivas entra en juego desde el minuto uno: es necesario planificar, de lo contrario puedes quedarte bloqueade con apenas unos movimientos. Debes variar tu estrategia de manera recurrente: lo que funciona al principio puede no ser útil más adelante. Requiere ir más allá del siguiente movimiento, ver las consecuencias a medio plazo de tus decisiones. Y, por último, requiere monitorizar tus acciones según estás realizando tus movimientos.

Por supuesto este juego, pero también las pruebas estandarizadas, no dejan de ser aproximaciones a la medida de cómo operan las funciones ejecutivas en cada persona. Solo el análisis en situaciones reales nos puede dar una muestra fidedigna de su implicación en la vida de cada persona.

Consejos


En autismo, las funciones ejecutivas están íntimamente relacionadas con otra serie de procesos que hemos visto, como el procesamiento secuencial, y otros como el pensamiento polarizado, los procesos simbólicos y los procesos mentalistas (ver más adelante, en este libro). 




Como he señalado al principio de este capítulo, en peques la intervención la intervención debe partir de dotar sentido a la actividad que estamos requiriendo. Una vez establecido esta premisa se puede empezar la intervención diseñando estrategias. Estas estrategias deben ser tanto externas (estructurar el ambiente, dar ayudas visuales, estructurar el tiempo…), que son las que parten de los padres o les docentes, como internas de le peque (autoinstrucciones, feedback interno). En definitiva, la aplicación del método TEACCH de enseñanza estructurada.

La metodología TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication-handicapped Children [37]) fue creada por Eric Schopler a finales de los años 60. Esta metodología estaba destinada a personas autistas de todo tipo y rango de edades, aunque los autores centraron más sus estudios en la infancia, aunque esto tenía un motivo. El objetivo primordial que se marcó Schopler era prevenir la institucionalización innecesaria de aquella época en centros asistenciales, por lo tanto, la «prevención» era fundamental. La metodología se basa, esencialmente, en la anticipación en todo momento a las personas en el espectro en tiempo, espacio y agentes (otras personas). En definitiva, dar estructura total a través de mecanismos de anticipación visual.

Uno de los mayores retos y que ponen a prueba las funciones ejecutivas de los peques (y no tan peques) autistas son las tareas de ciclo largo o las que se subdividen en otras pequeñas tareas. En estos casos (siguiendo el paradigma de metodología TEACCH), es muy útil la secuenciación visual de estas y la creación de una línea de tiempo que permita ir monitorizando de forma externa la progresión de la actividad hasta la consecución del objetivo.








[image: Realización de secuencia de planificación y supervisión de la tarea, siempre con un objetivo final.]

Realización de secuencia de planificación y supervisión de la tarea, siempre con un objetivo final.

Otra de las grandes dificultades es la capacidad de sintetizar la información. Es muy común en estudiantes en el espectro que cuando tienen que subrayar un libro para obtener lo importante de la información de un texto acaben subrayando literalmente todo. O cuando tienen que hacer un esquema o resumen acaben por transcribir a sus apuntes todo el contenido del texto original, sin excepción. Para poder trabajar en este sentido es importante hacer uso de las fortalezas en autismo. Es imprescindible que primero entienda la información, la organice, seleccione lo imprescindible de esta y después genere su propia explicación de la misma.

En mi canal de YouTube podéis encontrar un vídeo donde uno los chavales autistas con los que trabajo desarrolló su propio esquema visual para poder estudiar una lección de historia en su instituto.








[image: Usando las fortalezas en autismo.]

Usando las fortalezas en autismo.


Otros retos que surgen provienen de las dificultades en generalizar los aprendizajes, o de generar distintas alternativas para solucionar un mismo problema. Una vez aprendido un itinerario es complicado ofrecer una alternativa: ¿para qué hacerlo si lo que tengo ya funciona? Este proceso, dependiente del deseo de invarianza, puede causar rigidez cognitiva y un impedimento para el aprendizaje de otras herramientas que usar en otros contextos. Es por ello que debemos ir alternado estos retos para poder producir un repertorio de herramientas variadas que le sirvan para solventar problemáticas diversas (autodirección, autonomía, comunicación, aprendizaje, área social...).





La gestión del tiempo supone un grandísimo reto por lo general a las personas en el espectro. Para empezar, pensando en peques, el concepto en sí mismo del tiempo es algo relativamente complejo y que requiere de un aprendizaje continuo. Cuando una persona neurotípica ha generalizado su aprendizaje, empieza a hacer un uso no literal de este. Para una persona en el espectro, en cambio, las inconcreciones temporales y las esperas son una fuente potencial de ansiedad, independientemente de su edad. Si a una persona autista adulta expresiones como «espera un momento» le pueden generar ansiedad, imaginaos qué efecto puede tener en un peque para el que además el concepto del tiempo no está claro y no dispone de un mecanismo de anticipación que le ayude en esa espera. 





¿Qué podemos hacer entonces? De nuevo, usaremos mecanismos de anticipación visuales, especialmente si estamos hablando de peques con dificultadles de comprensión. Si aún no entiende el concepto del tiempo y el uso de los relojes para «contarlo», hagamos uno que si pueda entender, aunque tengamos que ser nosotres les que vayamos calculando su paso. Al fin y al cabo, seguramente lo que necesite saber es cuándo «se llega» o «se finaliza» una espera, y poder ir viendo como se «consume» ese tiempo que queda hasta la meta. Usando el concepto de un reloj de arena que podamos modificar dependiendo de la circunstancia, propongo un sistema como el de la foto a continuación.
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Un «reloj» visual multiuso.





Con este panel, en el que vamos moviendo la flecha según avance el tiempo de espera por ejemplo (da igual que sean 5, 10, que 30 minutos), le peque puede ir viendo que esa espera se va «acabando» y de esta manera controlar su ansiedad y no sufrir por la impredictibilidad de la espera.





Si tenemos claro cuál es el lapsus temporal que estamos estableciendo (y sabiendo que este no va a variar) podemos utilizar otro sistema, como el Time-timer. Este es un temporizador visual muy parecido a los relojes de cocina. A través de una banda roja programable se señala la cantidad de tiempo que queremos seleccionar. Una vez puesto en marcha, la marca roja del temporizador desaparece poco a poco. Así, la monitorización es externa y el final anticipable a cada momento. 





Muchas veces en las estrategias de anticipación se remarca mucho el señalar el inicio de las actividades. Pero nos olvidamos un aspecto diferenciador como es señalar un final, también en personas autistas adultas es un factor imprescindible.





«Cada vez que salía con mi familia era un suplicio. Ahora marcamos un final de estas salidas. Simplemente por el hecho de saber que existe un fin determinado me calmaba la ansiedad y por fin podía disfrutar de la actividad, aunque después se alargara un poco más» (Marc, 25 años).





Para poder meorar las habilidades de planificación en peques, y dadas las consabidas dificultades de generalización, recomiendo la intervención en dos vías: una directa y otra indirecta. En la directa tenemos mecanismos como el entrenamiento en autoinstrucciones, los listados de tareas y la realización de mapas mentales. Por otro lado, en la vía indirecta tenemos el uso de los juegos de mesa como estrategias para ejercitar la planificación. 





Juegos de mesas los hay miles, por recomendar solo algunos: Virus, Aventureros al tren u otros más clásicos como Othello. En general, cualquier juego que no sea lineal, que tus actos tengan consecuencias a largo plazo y en los que tengas que estar pendiente del juego de los demás participantes servirían para este fin. Para ordenadores me gusta recomendar las aventuras gráficas de point-and-click, tipo Secret of Monkey Island, Broken Sword, Loom o Gibbous – A Cthulhu Adventure. Para dispositivos móviles tengo un predilecto sin duda: la saga de Monument Valley. 
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Una maravilla en todos los sentidos © UstwoGames.





En adultes, el trabajo se suele centrar en lograr establecer mecanismos de anticipación y planificación adaptados a cada individuo. Pero la máxima sigue siendo la misma: esta anticipación debe ser, sí o sí, visual y permanente, o al menos fácil y rápidamente accesible.





El relato de las personas autistas adultas con las que trabajo en este sentido suele ser muy parecido al de los padres cuando insisto en el tema de la anticipación. En el caso de les adultes, suele haber cierta resistencia a la aplicación de estas medidas: «¿En serio el que yo tenga un calendario con mis actividades, hasta rutinarias, va a ejercer un efecto tan positivo en mí?», suelen comentar. Pero si superan esta resistencia inicial, la respuesta final suele ser de este tipo (al igual que la de los padres cuando aplican estos principios para ayudar a sus peques): «No me lo puedo creer. Ha sido un antes y un después». 





Tu cerebro autista necesita rutinas y planificación: hazle caso, dáselas. Ya hay suficientes eventos que no podemos controlar en el exterior. Sucesos impredecibles que debilitar nuestra estructura y estabilidad. Debemos darnos un espacio de seguridad en el que desarrollar nuestras actividades, bien sean personales, académicas o laborales, en un ambiente en el que podamos controlar el máximo de variables posibles. Ejerce el control hasta donde puedas hacerlo. Las personas neurotípicas viven muy a gusto con la impredictibilidad y la espontaneidad total, la incertidumbre o, al menos, pueden desarrollar muy rápidamente estrategias de compensación. Los puntos fuertes de las personas en el espectro son otros. No pasa nada, pero no te compares con aquello que es diametralmente opuesto a ti.





El uso de esquemas como los mapas mentales, los diagramas de causa efecto o los diagramas de Venn [38] pueden ser útiles en aquellos casos en los que los procesos de pensamiento se vuelven confusos (muchas veces los relativos a las relaciones sociales o la compresión emocional) o muy polarizados y categóricos (debido al pensamiento dicotómico, ver en el capítulo a continuación), y los procesos ligados a las funciones ejecutivas suponen un hándicap a la hora de comprender y afrontar ciertas situaciones. Si bien bajo mi punto de vista es recomendable «poner en papel» el contenido del pensamiento para evitar esos bucles de pensamientos recurrentes y sin salida, muchas veces las dificultades de síntesis de la información pueden convertir la posible solución en un problema representado en un papel con exceso de información. 





Al final, todes (autistas o neurotípiques) usamos mecanismos de anticipación, porque ¿qué es sino el calendario que tenemos en nuestro móvil y ordenador? ¿O los recordatorios del teléfono? Todes necesitamos anticipación, es solo que las personas autistas lo necesitan aún más. Significativamente más. Algunas personas en el espectro encuentran en la realización de estas planificaciones y listados una satisfacción enorme: el mundo, altamente desestructurado, absurdo e impredecible, cobra sentido. Al menos en esta pequeña parcela sobre la que pueden ejercer cierto control. 





«Yo creo que en una cárcel sería feliz, ¿te imaginas? Horarios estrictos de actividades, de luz, de vestimenta, nada de variaciones al antojo de cualquiera. Tienes claro lo que vas a hacer en cada momento, cada día. La incertidumbre sería mínima, todo predecible, que fantástico» (Laura, 25 años).







Capítulo 7 

El pensamiento dicotómico



«Ya no es mi amigo, por lo tanto, es mi enemigo» (Jaime, 12 años).





La realidad del autismo es tan grande, rica y sobrecogedora que muchas veces, por mucho que hayas leído y estudiado, no es hasta que te das de bruces con ella que te das cuenta de toda la dimensión de esta condición, tan rica y única.




Recuerdo como si fuera ayer el momento en el que para mí fue evidente la forma dicotómica de procesar las emociones de las personas en el espectro. El pensamiento polarizado o dicotómico (Ellis, 1962) es una característica singular en el autismo. Si bien es cierto que no es la única condición donde se produce esta forma de pensamiento, su naturaleza sí suele ser única.

El pensamiento dicotómico ha estado muy fuertemente vinculado a diversas patologías como una forma «errónea» de pensamiento. De hecho, surgió como parte de las distorsiones cognitivas de Albert Ellis y fue nombrado en la terapia cognitiva de Beck (1979) como un «síntoma» que se produce en la ansiedad, la depresión, el trastorno obsesivo-compulsivo (eje I del DSM) y en los definidos como trastornos de personalidad (eje II) del DSM, como el trastorno paranoide, el trastorno límite de la personalidad, etc. Seguramente a muchas de las personas en el espectro que estén leyendo esto les sonará [39]. No en vano muchas personas en la condición autista tienen las comorbilidades descritas del eje I e incluso han tenido diagnósticos erróneos del eje II. La importancia del diagnóstico diferencial es crucial para evitar estos errores garrafales que pueden truncar la vida de una persona. El gran problema del diagnóstico basado en síntomas es este: no ir más allá y descubrir la naturaleza de estos, como vimos anteriormente en el capítulo dedicado al diagnóstico en autismo. 

Cuando dirigía el centro de autismo de Badajoz, teníamos un servicio análogo a atención temprana (para mayores de 6 años) llamado rehabilitación funcional, donde atendíamos a chavales en el espectro que estaban escolarizados en centros ordinarios y acudían a terapia una vez por semana a nuestro centro. Teníamos una cantidad ingente de chavales, pero en torno a dos grupos de edades similares. En contra de lo que se venía haciendo hasta el momento, decidí hacer algo que me parecía lógico, pero que nadie parecía estar llevando a cabo en España, a saber: si una de las principales dificultades que tenían estos chavales era hacer amigos, ¿por qué demonios no hacíamos terapias conjuntas con otros chavales? Ahora parece de Perogrullo [40], pero en aquel entonces la visión de la terapia era todavía más estricta que ahora: «ve a terapia, aprende a hacer cosas con un adulto en una sala fría e inhóspita y luego lleva a cabo estos aprendizajes en tu entorno». Esto, que es una burrada [41] en casi cualquier condición, es prácticamente un suicidio terapéutico en el caso de las personas en el espectro, debido a las dificultades de generalización (Baer, 1977). 

Antes de lanzarme al vacío y provocar la ira de los mandamases [42], decidí recabar la opinión de algunos colegas. Llamé a María Llorente, psicóloga especializada en autismo, con quien había trabajado en Deletrea, y le pareció una gran idea. Ambos coincidíamos en que lo primordial era situarlos con niveles de «funcionamiento» similares y que todos (o ninguno) fueran conscientes de su diagnóstico. Y así lo hicimos. Formamos dos grupos, uno de chavales más jóvenes, entre los 10 y 13 años, y uno de más adultos, donde casualmente coincidieron dos mujeres (mujeres autistas asperger por aquellos tiempos, qué cosas [43]). 

Vamos al grano [44], que me desvío. El caso es que en ese grupo de peques autistas había un chaval, llamémosle Pedro, que parecía especialmente «intenso». Aparentemente era muy funcional, pero requería de mucha anticipación. Trabajé con él individualmente y también hacía sesiones en el grupo. Para estas sesiones, usábamos una sala polivalente del edificio. En ella teníamos una serie de sillones muy grandes y coloridos; si no recuerdo mal, había como cuatro o cinco de ellos. El primer día que Pedro entró en la sala dijo: «Me encanta el sillón verde. Uy, ¡odio el sillón rojo!». Claro, a uno, ante una expresión de estas, lo primero que le viene a la cabeza es «qué exagerado». Así que, en ese momento, y con mi tacto característico, lo agarré de la camiseta y le dije: «No te preocupes, siéntate en tu favorito, que está alejado del rojo». Y ahí lo lancé. Zas. En ese momento, el chaval se rio y conseguí sacarle de ese sentimiento que parecía haberle bloqueado al principio de la sesión. Comenzamos la sesión en grupo con el resto de los chavales. Yo me quedé mirando siempre a Pedro de reojo, porque algo no me cuadraba: Pedro empezaba a ponerse más nervioso a cada momento, se retorcía en el sofá y era evidente que no estaba prestando atención. ¿Lanzaba miradas al compañero que estaba sentado en el sofá rojo o era al propio sofá?
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A la izquierda: intensidad emocional nivel Dios.

Decidí sacarle de la sala y, cuando se calmó, comencé a hablar con él del tema. Me decía: «No puedo evitarlo, quiero romperlo porque lo odio y, cuando odias una cosa, tienes que destruirla». Era evidente que no estaba fingiendo, no estaba exagerando para salirse de la actividad que, por cierto, le encantaba. Realmente era un sentimiento genuino y real, al menos para él. Y permitidme decir que eso es lo que importa.

Empecé a buscar bibliografía al respecto para ver cómo abordaba el tema y, por supuesto, también hablé con su madre, con quien vivía. Lo poco que encontré hablaba de la manida y supuesta desregulación emocional en autismo [45]. En teoría podría encajar en ella, pero ¿por qué esta desregulación se da siempre en emociones extremas? ¿No debería darse en todo momento, si de verdad hay tal desregulación? La fijación de Pedro por las rutinas y su pensamiento claramente dicotómico me dieron la clave: en un mundo donde todo lo vives en términos de blanco y negro, black & white thinking (Fairbairn, 1939), ¿acaso no es lógico que las emociones se vivan de la misma forma? 

Puse a prueba mi teoría y las piezas parecían encajar: Pedro se expresaba con intensidades aparentemente exageradas no solo cuando estas eran enfado o tristeza, sino también en situaciones positivas. Cuando cualquier cosa le causaba la más mínima felicidad, Pedro se desencajaba de euforia: leíamos el comic que le gustaba, se ponía a dar saltos de alegría por la sala. Se encontraba una moneda en el suelo: saltos y más saltos. Le daban las vacaciones, exactamente la misma expresión. Claro, cuando es una situación feliz, a todos nos hace gracia ver al niño supercontento y, aunque parezca exagerado, no se ve como algo realmente disfuncional. Ahora, la cosa cambia cuando cualquier evento o noticia triste le lleva a un estado que parece depresión y llanto desconsolado. Ahí sí que pensamos que «no regula» sus emociones, ¿cierto?

¿Y cómo trabajamos esto? Todas las situaciones le provocaban siempre emociones tremendamente polarizadas, sin que aparentemente pudiera graduar ese sentimiento dependiendo de la situación que lo hubiera provocado. Recuerdo que me decía:

—Daniel, es que hay cosas que me ponen muy contento y otras que me enfadan mucho, ¿eso es malo?

—Claro que no, a mí también me pasa. Hay veces que me cabreo mogollón, como tú. Pero otras veces que me enfado un poco por algo, pero se me pasa enseguida.

—Yo no sé hacer eso.

Empezamos a recopilar situaciones en las que se había enfadado. Todas, absolutamente todas, le provocaban una reacción similar: muy intensa y duradera. Se me ocurrió que intentara decir cuál de ellas era la que más le había hecho enfadar y cuál menos. Imposible, todas tenían la misma intensidad. Era incapaz de poder establecer una jerarquía de intensidad. Aquí recordé el primer «mandamiento del autismo»: apoyo visual siempre. Escribí las situaciones que había descrito en seis tarjetas diferentes. La cosa empezó a cambiar:

«Mmm, ahora que lo pienso, esta de aquí, bueno, creo que esta es la que más me enfada. Si me pasa esto me vuelvo loco. En cambio, esta me enfada mucho, sí, pero menos que la otra». 

Al menos ya teníamos la más intensa y la menos intensa. Empezamos a intentar ordenar las siguientes, y poco a poco lo fue consiguiendo. Establecimos un orden de distinta intensidad: de menos intensas a más intensas. Aquí entró una variable realmente complicada, porque ¿cómo le explicas al peque que su forma de pensar y de sentir no está mal, pero que vivir todo tan intensamente puede ser muy frustrante y doloroso para él? Pedro decidió marcar su propio ritmo:

«Ahora que lo tenemos ordenado, podemos darle un color porque yo siento mis emociones de colores y cuando me enfado lo veo todo muy rojo».

Hoy en día es muy común asociar la sinestesia al autismo [46]. No es una característica que se dé siempre en esta condición, pero en el caso de hacerlo su presentación suele ser muy homogénea, dentro de la variedad en el espectro. Hay personas que ven los números de diferentes colores o formas según sean números pares o impares. Otras sienten una sensación particular en una parte determinada de su cuerpo al percibir cierto olor. Hablaré de ello en más detalle en el capítulo 11.

Volvemos a Pedro. 
 

«Colores, ¿eh? —le dije—. ¿Qué te parece si dibujamos un termómetro, ya que cuando te enfadas es como si empezara a subir la temperatura?»



La idea le gustó mucho. Así que le emplacé a la siguiente sesión para poder trabajar sobre ello. Hoy en día pones en Google «termómetro emocional» y te saldrán mil resultados, a cual más espectacular. En esos días de conexiones de RDSI [47], con que mandaras un correo electrónico ya ibas que chutas [48], así que me tuve que poner manos a la obra. No sé si el Photoshop estaba ya inventado y, aunque la verdad es que podría haberlo dibujado a mano, se me ocurrió que con las autoformas de Microsoft Word podría apañarme y aquí está el resultado. 

Este es el termómetro emocional (basado en el trabajo de Attwood, 2002) que hice para Pedro, y es el que sigo usando hoy en día. De hecho, esta misma imagen la puedes encontrar por webs y blogs de todo el mundo donde lo usan a discreción. Mea culpa [49], que no le puse una marca de agua siquiera (estoy bromeando).
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Era usar Word o el Paint. Tardé una mañana entera en hacerlo. No seáis muy crueles.

En la siguiente sesión empezamos a trabajar sobre ello. Cogimos las situaciones que le provocaban el enfado y las situamos por orden de intensidad en la columna correspondiente. La graduación de colores a nivel visual le ayudaba enormemente a saber colocarlas en el orden que él había considerado. A continuación, abordamos la primera columna de la izquierda.

—A ver, ahora viene una parte complicada y es ponerle nombre a cada estado de la emoción del enfado. Esto te ayudará a recordarla y así saber si es o no muy intensa. ¿Cómo describirías cuando estás «a tope» de enfado?

—Eso es fácil: ¡ira!

Y así lo anotamos. Cabe destacar que Pedro, como muchos peques con perfiles tipo asperger, tenía una habilidad verbal inusitada, con lo que esta parte del trabajo no fue especialmente complicada. Pero no siempre es así.

Finalizamos la denominación de cada fila de estado emocional, comenzando desde abajo con «disgusto» y finalizando por arriba con «ira».

—Ahora ya lo entiendo —me decía—, yo al sentir que algo me molestaba lo expresaba todo muy fuerte, con mucha intensidad, pero ahora que lo veo aquí, tengo más claro que algunas cosas me pueden molestar un poquito, pero otras mucho más. La cosa es que, si comparo, me doy cuenta. 

Pedro tenía razón. Los peques en el espectro viven en el momento. De hecho, son los «grandes vividores». En este sentido pueden vivir sus experiencias con una intensidad que las personas neurotípicas raramente alcanzamos. Pero, en ocasiones, esto puede tener un coste, especialmente para ellos, que puede provocarles mucho sufrimiento.

Queda la parte de ayudar a expresar esa emoción. En su momento lo denominé «respuestas adecuadas», no tanto porque sea lo adecuado para el entorno, sino para la propia persona en el espectro. Aquí marcamos las expresiones emocionales (comunicación verbal y no verbal, gestos, etc.) que acompañan a la intensidad. La comunicación emocional es bidireccional: si damos una expresión corporal que la persona con la que nos comunicamos pueda entender, seguro que la comunicación es más efectiva. Esto no quiere decir que haya una única forma (y válida) de comunicar las emociones, ni mucho menos, pero sí es cierto que lamentablemente la sociedad exige un canon en este aspecto, como en tantos otros. Parte de nuestro trabajo es dotarles de las herramientas adecuadas para que puedan desenvolverse con éxito, en todos los sentidos del término. Lo ideal, mientras logramos una mayor conciencia de diversidad, es enseñar que su modo de expresión emocional es válido, pero que polarizar tanto las emociones puede tener consecuencias en la propia persona en el espectro (como ya hemos visto) y por el posible juicio de su entorno.

Pero, ojo, no todo es pensamiento dicotómico, y más si estamos trabajando un área tan compleja como las emociones. Para poder tener una visión más completa, no podemos dejar de mencionar en este punto la alexitimia ((R. Sivak, 1997) y la labilidad emocional. No obstante, para no enmarañar mucho el asunto en este punto, estos conceptos los veremos más adelante. 

Una dibujante maravillosa, autora de un cuento y varios libros, que está muy activa en Twitter, Alejandra Aceves «Alita» (la podéis encontrar allí como @HistCotidianas, Historias Cotidianas) hace un gran resumen de todos estos conceptos con una viñeta que me permito citar: «¿Sabes qué nos pasa a las personas intensas? Que somos intensas siempre. No hay calma, no hay sosiego. Somos como un torbellino, un huracán o un tornado… O la copa está seca, vacía o está desbordada, burbujeando. O la dicha es inmensa o la tristeza en insoportable».

Volviendo a centrarnos en el pensamiento polarizado, con adultos el enfoque consiste en proporcionar una herramienta que la persona autista pueda utilizar cuando crea conveniente, pero remarcando desde el inicio que su forma de pensar, percibir y actuar no tiene porqué ser errónea. Es en la interacción con el entorno cuando pueden surgir las dificultades. En algunos momentos es muy difícil pedir al entorno que se adapte, y quizás sea valioso para nosotros que la adaptación venga por nuestra parte, ya que podemos obtener cierto beneficio. Ahora bien, hacer esto de forma continuada puede ser fatal. De eso hablaremos hacia el final del libro, en el capítulo del masking autista.

¿Es malo el pensamiento dicotómico o polarizado? ¿El black-or-white-thinking (pensamiento en blanco o negro) como lo describen los anglosajones? Para Nick Dubin, autor autista de Síndrome de Asperger y ansiedad (2009): «Las personas autistas tienden más a juzgar erróneamente los acontecimientos». No estoy del todo de acuerdo con Nick. Es cierto que a la hora de interactuar socialmente las personas autistas tienen más dificultades que las neurotípicas. Esto es un hecho, y es así en parte por el pensamiento polarizado, pero también intervienen otros factores, que para mí son cruciales, como la hiperfocalización autista, en contraposición a la coherencia central (Attwood, 2006), y, especialmente, el procesamiento secuencial autista contrapuesto al procesamiento paralelo neurotípico (como vimos en el capítulo 5). ¿Acaso es erróneo tener tan sumamente claros tus gustos y preferencias? ¿No es ser coherente con uno mismo? ¿Es la lógica mala? Si os hacéis esta pregunta, independientemente de vuestra condición seguramente respondáis: «por supuesto que no». 

Ese sentimiento tan fuerte de justicia en las personas en el espectro podría explicarse por este procesamiento psicológico tan firme y, a la vez, tan impermeable. La injusticia no deja de ser en su definición más pura una situación o hecho ilógico. Muchas personas en el espectro encuentran muy difícil procesar sucesos que acarreen consecuencias cuando estas no son justas, no son lógicas. En una conversación escuchada entre una persona neurotípica con una persona autista adulta:

—Esta situación es injusta, no puede ser.

—El mundo es así. A veces pasan cosas injustas y no puedes hacer nada, tienes que aceptarlo.

—No puedo hacer eso, es incongruente, es como aceptar que soy otra persona. Mi mente no puede procesar eso.

Las personas en el espectro suelen desarrollar menos vínculos de amistad que las personas neurotípicas, pero estas son tremendamente férreas. Para una persona en el espectro, o eres su amigo o no lo eres. No suele haber términos intermedios, no hay grises. Volvemos a la pregunta: ¿es esta forma de pensar errónea? En la teoría, por supuesto que no, pero en la práctica social pueden surgir (y, de hecho, lo hacen) muchas dificultades. ¿Qué es lo que pasa cuando la amistad no es correspondida o lo es, pero no en un grado equivalente para ambas partes? Surgen problemas de toda índole, que suelen confundir y afectar de una manera abrumadora a la persona en el espectro, especialmente. ¿Qué sucede si la persona autista considera a otra un amigo, pero, sin embargo, en «realidad» son solo colegas o compañeros de trabajo o estudios?

La creación de estas categorías «férreas» en la mente de la persona autista, estas realidades inamovibles (Klosko, et al. 2006), es necesaria en su forma de procesar y de percibir la información de su entorno: es su respuesta adaptativa a un entorno tremendamente cambiante. El deseo de invarianza (Wing, 1982) cobra mucha fuerza desde que la persona en el espectro empieza a desarrollar los vínculos afectivos que van más allá de la familia. Es muy común que une peque en el espectro que tiene una discusión con une amigue exprese muy firmemente: «ya no es mi amigo, es mi enemigo». Como siempre digo, esto, que se toma como una expresión basada en la inmadurez y a la que no se da mucha importancia en el momento, se torna en una respuesta calificada de inmadura, exagerada o desadaptativa cuando hablamos de una persona adulta. Pero forma parte de una visión muy «lógica» de analizar la realidad, aunque, por otro lado, puede ser el resultado de un análisis no erróneo, como señala Nick Dubin, pero sí de falto de información, que puede llevar a tomar una decisión que el entorno seguramente calificaría de «irracional». 

Con peques (y no tan peques) trabajamos con los círculos de privacidad: es una de las herramientas más útiles para apoyar a las personas en el espectro, porque es verdaderamente versátil. Podemos trabajar desde formar pensamientos más concretos acerca de dónde se sitúan el resto de las personas con respecto a nosotros dependiendo de la confianza que tengamos, qué tipo de información conocen y, por tanto, hasta dónde introducimos el tema de conversación (teoría de la mente) o hasta qué tipo de conversaciones es conveniente tener dependiendo de dónde se sitúen las personas en los círculos. Podemos separar lo que es un «amigo» de un «compañero». Porque muchas veces no son sinónimos, aunque en ocasiones sí. ¿Y de qué depende esto? Me preguntaréis. Pues, aunque suene a juego de palabras, depende. No hay respuesta concreta e inequívoca, de esa que demanda la mente autista, y, para una mente hiperlógica (Peeters, 1994), ahí radica la dificultad. Esta serie de conceptos, que las personas neurotípicas procesan de una manera automática o inconsciente, es muchas veces una ardua tarea para la mente de una persona en el espectro, que necesita de un referente claro y visual o de lo contrario puede perderse en lo enmarañado de las relaciones sociales.
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Círculos de privacidad o de confianza. Son como una navaja suiza [50]. 

En ocasiones, las personas en el espectro tienen dificultades para hacer amistades. Muchas veces, en las sesiones de terapia me preguntan: «¿Cuándo podemos considerar que una persona es mi amigo?, ¿qué protocolo?, ¿qué fases hay que seguir?». Como digo, uno de los grandes problemas para las personas en el espectro es que muchas de las áreas donde tienen dificultades no tienen un «manual escrito». Si echamos la vista atrás, desde que son peques, la mayoría de las dificultades tienen que ver con ambigüedades, con normas no escritas y con la falta de concreción y la «zona gris». En estos entornos, el pensamiento dicotómico, otrora un gran aliado (el gran aliado de la hiperfocalización [51]), puede devenir en un hándicap difícil de superar. Muchos de los logros de la humanidad se han visto, y se verán, beneficiados por esa capacidad innata para tener muy claros los objetivos y no ceder ante las distintas voces que puedan decir que no estás en el camino adecuado. Eso no lo suele hacer una mente que duda, que es ambigua o cambia de parecer fácilmente… al estilo neurotípico. 

Como casi todos los supuestos síntomas que rodean al autismo, el pensamiento dicotómico o polarizado solo es un problema si lo quieres ver de esa forma. Y, como casi todo en la vida, puede tener una parte negativa, pero también positiva.

Consejos 

Una vez descrito el proceso del pensamiento polarizado en autismo, vamos a ver algunos ejemplos prácticos donde este estilo de pensamiento choca en la interacción con el universo neurotípico.

Las personas no autistas, por lo general, hablan por hablar, es decir, no tienen en cuenta la forma y el fondo de sus palabras. Pueden emplear frases muy vehementes como «eso es lo mejor» (refiriéndose por ejemplo a un videojuego) sin tener la más mínima intención de mantener su opinión. En menos de un minuto, esta puede cambiar. Es la impredictibilidad del entorno llevada al máximo personal. ¿Lo hacen adrede? Pues, en realidad, la mayoría de las veces podría ser que no. La respuesta típica cuando les haces ver que han cambiado de opinión abruptamente suele ser algo así como: «bueno, es una manera de hablar». Entonces, ¿por qué no sois más precisos? La respuesta es que, por lo general, a las personas neurotípicas no les hace falta ser concretos y se pueden permitir esa laxitud en sus expresiones.

Las personas en el espectro suelen buscar la precisión en el ambiente y también en las personas. Pero las personas neurotípicas raramente hablan con esa precisión, a no ser que sea de un tema muy técnico o de algo que les interese, y ni aun así es una garantía.

De niños se suele discutir mucho con conversaciones del tipo:

—Mi padre es el mejor.

—¿Cómo lo sabes? ¿Conoces a todos los padres?

—¿Cómo? Lo es y punto.

—Eso es inexacto.

—Porque tú lo digas…

—Grrrr.... ¡Qué no se puede saber!
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¡Sé preciso o muere!

Adivinad qué peque es autista y cuál neurotípico en esta conversación.

Esta especie de argumentación, que no se basa en la realidad ni datos objetivos, continúa en la etapa adulta, con ligeras modificaciones. Más que un análisis objetivo de datos que te permitan afirmar una cosa u otra, la persona neurotípica se «deja llevar» por sus emociones y emite un juicio, que puede que no tenga ningún tipo de valor a efectos objetivos, pero que puede defender con uñas y dientes [52], aunque no tenga ningún argumento sólido. Para una persona en el espectro, o estás en lo cierto o no lo estás. Blanco o negro. Y, desde un punto de vista hiperrealista, su postura es totalmente válida. 

¿Cuántas veces una persona autista no entra en una conversación de grupo porque no tiene suficientes datos para poder dar una argumentación válida? En cambio, las personas no autistas empiezan a opinar, aunque apenas conozcan del tema, ¿por qué? ¿No tienen miedo a meter la pata? ¿Es que son imprudentes? Muchas conversaciones son una suerte de «charla banal» donde vale cualquier opinión: fundada en conocimientos o no, lo importante es participar. En cambio, la persona en el espectro suele medir mucho sus palabras, por una cuestión de concreción, pero también por miedo a cometer algún error de tipo social.

Esta tendencia a la concreción lleva a, en ocasiones, obviar la adaptación al entorno (es decir, a modificar nuestra forma de hablar en cuanto a forma y contenido en función del interlocutor) y, por tanto, a resultar en un tipo de locución que pueda ser considerada fuera de lugar. El resultado: que te tachen de pedante o sabiondo, ¿os suena verdad?

El caso es que, para una persona autista, es complicado hacer esta adaptación. Recuerdo que una persona en el espectro con la que trabajaba me decía: «¿Por qué tengo que adaptar mi lenguaje a los demás? Si no me entienden porque son bobos, que aprendan». Bueno quizás el interlocutor no haya tenido las oportunidades de aprender bien el lenguaje, por ejemplo. Puedes perder la oportunidad de comunicarte con alguien por haber prejuzgado a esta persona. O puede que estés hablando con un niño que no te entienda si le hablas en un lenguaje muy técnico o con alguien que esté aprendiendo el idioma… A veces, en lo relativo a otras personas, no todo es blanco o negro.

Por otro lado, el miedo al error social suele estar sobre dimensionado en autismo. Por lo general, el llamado efecto bola de nieve, el no actuar rápidamente cuando se produce alguna confusión en la comunicación, es mucho peor que el «error» social en sí, que puede ser subsanado si se pregunta a continuación por ese hecho. Un ejemplo muy claro de esto, y que le sucede a muchas personas en el espectro, es demorar la pregunta hasta que ya da ansiedad o incluso miedo formularla, estudiemos esta situación: nos presentan a una serie de personas en nuestro primer día de trabajo.

Entre los nervios, la mala memoria auditiva y el estar centrados en saber hacer la tarea técnica que nos encomiendan, resulta que no recordamos el nombre de casi nadie o incluso de nadie. Pasan los días, les compañeres de trabajo nos saludan, nos llaman por nuestro nombre y nosotres no les nombramos a elles y usamos cada uno de nuestros recursos cognitivos para «escapar» como sea de estas situaciones. Antes o después, las demás personas se van a dar cuenta de que «algo nos pasa». Y nos van a juzgar, sin duda: este es el efecto bola de nieve.

Si no hacemos nada, esa visión distorsionada que tienen de nosotres irá en aumento. Hay que actuar: no importa si han pasado dos días o dos semanas. El desconocimiento de lo que sucede en realidad siempre va a ser peor que lo que podamos explicarles. Por lo general, la reacción del entorno cuando lo explicamos suele ser muy positiva. Os transcribo una conversación que se suele repetir cuando por fin nos atrevemos a explicarlo:

—Perdona, me da mucha vergüenza preguntar esto: me dijeron tu nombre el primer día, pero entre los nervios y que había mucha gente no lo recordaba. Y han ido pasando los días y claro, cada vez me daba más vergüenza preguntarte.

—¡Ay, no te preocupes! ¡Es normal! Me llamo María. Tienes razón, deberíamos llevar tarjetas con nuestro nombre en la camisa, ¿verdad?

Aunque no lo parezca a primera vista, estas situaciones también tienen que ver (entre otros procesos, como hemos visto y veremos más adelante) con esa forma polarizada de procesar los eventos, llevándolos al extremo, aun cuando no tenemos toda la información. Como vengo diciendo, ¿es algo malo procesar así? Desde luego que no. Como vemos en la mayoría de las situaciones donde puede llegar a ser un problema, es debido a la interacción con un entorno que «procesa» de manera distinta.

Entraremos de lleno en el análisis de las interacciones sociales en el capítulo 12.




Capítulo 8


Labilidad emocional y alexitimia

«Soy como un polvorín, paso de un estado emocional a otro de una forma hasta violenta (o eso me han dicho siempre). No consigo estar calmada como me piden. En realidad, no sé lo que es eso» (Eva, 35 años).

No podemos hablar del pensamiento polarizado, su impacto en la gestión emocional de las personas en el espectro sin hablar de la labilidad emocional y la alexitimia.

Como hemos visto en el capítulo anterior, las personas en el espectro suelen procesar las cosas de un modo dicotómico y sus emociones, por lo general, tienden a tener esa presentación. ¿Cómo repercute esto en la vivencia diaria? Porque hemos hablado de situaciones concretas, pero el devenir emocional es constante en el día a día de las personas. Lo que nos lleva a preguntarnos, ¿cómo se manifiesta esto en autismo? Como otras tantas veces, con un término clínico, asumiendo que la forma de procesar es incorrecta o, como mínimo, poco normalizada o adaptativa. ¿Poco adaptativa? ¿Para quiénes? Pues para las personas neurotípicas que procesan de forma distinta. Así que aquí entra en escena [53] el término labilidad emocional. Cuando esta labilidad se presenta junto a alteraciones conductuales, agitación o irritabilidad, no es extraño que algunos especialistas administren medicación como la risperidona y el aripiprazol [54].

La labilidad emocional viene a decir, en pocas palabras, que las personas autistas cambian de estado de ánimo muy rápidamente, en ocasiones pasando de un extremo a otro. Y se suele añadir la etiqueta de: «injustificadamente». También se añade la de «muy rápidamente», de nuevo, ¿para quién? Bueno, cierto es que esta supuesta labilidad emocional puede resultar muy confusa, incluso para algunas personas en el espectro, pero generalmente es así porque las comparaciones se han establecido con personas neurotípicas en los que los estados emocionales suelen perdurar mucho más y no suelen ser tan «abruptos».

Cuando trato de explicar las dificultades de comunicación que se dan entre progenitores neurotípicos o parejas siendo alguno de elles autista, suelo utilizar el gráfico a continuación.
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Patrones emocionales en autismo y neurotipicidad: diferentes en ritmo e intensidad.

Muchos de los problemas surgen porque las personas autistas y las neurotípicas procesan las emociones a distinto ritmo y a distinta intensidad. Por lo general, las personas autistas alcanzan mucha más intensidad tanto positiva como negativa, por así decirlo, y suben y bajan más rápidamente. En cambio, las personas no autistas no llegan a esos extremos polarizados y su velocidad tanto de subida como de bajada es más lenta.

Cuando hay mucha diferencia entre ambas curvas, la «distancia emocional» que existe es tan grande, que es muy difícil tener una comunicación efectiva. Cuando una persona en el espectro está ya «bajando» (por ejemplo, se ha enfadado por algo que ha sucedido) puede que la persona neurotípica aún esté en proceso de asimilación o que todavía no se le haya pasado el enfado y siga en «curva descendente». Como en todo lo que rodea al autismo, todos los procesos de los que estamos hablando y hablaremos actúan en conjunto. Aquí, por ejemplo, entra en juego la lógica de pensamiento de una persona autista: al ser personas tan prácticas, por lo general actúan con total sinceridad y si dicen que «se me ha pasado el enfado», es que se ha pasado. Pero que une neurotípique diga eso mismo, pero parezca lo contrario (porque, de hecho, lo es) es bastante común. La clásica sinceridad autista de nuevo jugando en su contra, por culpa de un entorno falso.

Una persona en el espectro a la que diagnostiqué solía tener este tipo de conversaciones conmigo:

—A ver, me he enfadado con mi pareja por una cosa, la hemos hablado y ya está todo solucionado. Es cierto que yo me enfado mucho.

—¿Y él cómo lo expresa?

—Pues parece que no se enfade, ¡pero arrastra su no enfado durante horas o incluso días!

Otra de las razones por las que suele haber conflicto entre una persona en el espectro y otra neurotípica tiene también que ver con los distintos ritmos de expresión emocional. Por lo general, una persona autista es más práctica y pragmática que otra que no esté en el espectro y esto puede ser explosivo cuando se intenta mediar en un problema con mucha carga emocional.

Pongamos que una persona no autista acaba de recibir una mala noticia y está en shock. En ese momento la persona autista se presta a ayudar. ¿Qué es lo que necesita la persona neurotípica en ese momento? Para ello, hay que saber en qué momento de la curva emocional se encuentra. Si acaba de recibir el «impacto», se encuentra todavía en un momento de ascenso lento, como hemos visto anteriormente. Por lo general, en ese momento lo que demanda es apoyo emocional y no soluciones, que es lo que por inercia una mente pragmática, y que no tiene fácil ponerse en su lugar (ver capítulo de teoría de la mente), ofrecería. Hasta que no empiece a bajar en la curva, no será el momento de plantear soluciones. 
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El procesamiento emocional neurotípico: todo menos práctico.

Por supuesto, este proceso no solo se da entre personas autistas y neurotípicas, sino en todo tipo de relaciones y poblaciones. Pero en autismo, el pragmatismo, la lógica, la teoría de la mente y el pensamiento dicotómico pueden resultar factores determinantes para la inadecuación (temporal, solo temporal) de la posible interacción resultante. Es por ello que conocer los distintos ritmos de regulación emocional es fundamental.

En el gráfico siguiente se compara la subida y descenso de la carga emocional, y el momento en el que esta es sustituida por una carga más pragmática de pensamiento, así como las diferencias entre el procesamiento de una persona en el espectro con respecto a una neurotípica a nivel global.
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Ritmos de procesamiento emocional autista y neurotípico.

Al final, es más una cuestión de velocidades y momentos la que determina el fracaso en la comunicación. Hacer un esfuerzo mutuo de adaptación de esos ritmos y necesidades marcaría el camino a una comunicación más efectiva.

Consejos

En el capítulo anterior, estuvimos hablando de la tendencia dicotómica del pensamiento en autismo y cómo esta provocaba una catarsis emocional polarizada en la expresión emocional. Pero ¿cómo es el reconocimiento emocional en las personas en el espectro? Por lo general, dentro del ámbito clínico se suele relatar que las personas autistas tienen «dificultades en el reconocimiento de emociones ajenas y propias [55]». Si atendemos al canal sensorial que nos aporta más información, el visual, parece que hay una tendencia a obviar ciertas señales (a veces claras, a veces sutiles) en los rostros de las personas que proporcionarían mucha información a la persona autista sobre el estado emocional de los otros. ¿Sorprende? En absoluto. Por lo general, a las personas en el espectro les suele costar mirar a la cara por todo lo que ello implica (como ya vimos en anteriores capítulos); 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. 

No son pocos les peques y adultes autistas con una historia de abusos y posturas forzadas del rostro con el objetivo de conseguir que «miraran a la cara» de su interlocutor. En determinadas terapias, se obliga a la persona en el espectro a adoptar una postura de comunicación contraria a su potencial y a su forma de procesar la información. Todo con el objetivo de que «preste atención», sin pensar en que ese acto (aparte de lo aversivo de la técnica: girar la cara de la persona manualmente) le puede provocar una sobrecarga de estímulos y de información que no va a poder cotejar. No es de extrañar que por parte de la comunidad autista se llame a esto «terapia de conversión».

Aún en el caso de personas en el espectro que sí prestan atención a la cara de su interlocutor, la variabilidad de la expresión emocional es enorme y, por lo general, a excepción de algunas claves a nivel global, es muy difícil llegar a conocer todas las posibilidades sin la creación de un prototipo susceptible al cambio y a la variabilidad, como demandan las casi infinitas posibilidades (hablaremos de la creación de prototipos en el capítulo correspondiente al campo simbólico). Es decir, se precisa de una especie de «comodín» que nos valga para todo tipo de expresiones (desde las más evidentes a las más sutiles) y, en general, en autismo se procesa de una forma contraria a este principio, como hemos visto en el capítulo 5. A esto se añade la dificultad de que no siempre se corresponde la expresión emocional con el discurso que emplea la persona con la que estamos hablando (por no hablar de la información que proporciona el resto de su comunicación no verbal). Es en estas ocasiones donde se producen más dificultades de reconocimiento en autismo: varios canales de información que procesar en paralelo y, además, cotejar la información entre ellos, que en vez de encontrar correspondencia a veces resulta en incongruencias. Resultado: confusión total, aparte de esa sensación de «engaño» que puede sentir la persona en el espectro.

¿Qué hacer entonces? María comenta: «Me he cansado de preguntar algo que a los demás les parece obvio. ¿No me lo ves en la cara?, me dicen. Pues no, no lo veo. Así que al final no digo nada y me llevo la sorpresa cada cierto tiempo». María ha dado en la clave: cuando estamos hablando de peques podemos proporcionar ciertas estrategias, como preguntar cuando tenemos dudas acerca del estado emocional del otro, pero llegada una edad hay ciertos conocimientos y habilidades que se dan por supuesto por parte de toda la población.

Pretender realizar este acto de procesamiento paralelo, con un estímulo que además te causa un gran estrés, es ir en contra de tu propia naturaleza como persona en el espectro. En determinadas situaciones donde nos sintamos más seguros, como el contexto del hogar, podemos pedirles a los interlocutores que intenten ser más congruentes con la información de sus canales o confirmar la información que nos están comunicando e incluso que nos den (de una forma no condescendiente, por favor) feedback de nuestra interpretación. En otros casos, como en los contextos laborales, seguramente debamos ser más prudentes y usar otro tipo de estrategias menos directas para confirmar esta información. En esos contextos de trabajo, se suelen producir muchas situaciones de confusión porque es uno de los lugares donde uno menos se espera esta variabilidad, dado el carácter del rol «más formal» o «profesional» que se supone que deben adoptar las personas (y donde debería haber más congruencia e información emocional inequívoca). Quizás es por ello donde más probable es que se den situaciones más frustrantes para las personas en el espectro. 

Al final, esta dificultad en el reconocimiento emocional supone un hándicap, pero solo cuando la persona autista se comunica con una neurotípica (Crompton, 2019). Las personas autistas que se comunican entre sí no tienen dificultades en este reconocimiento: ya sea porque le dan más importancia al mensaje que se está comunicando o porque suele existir correspondencia entre sus expresiones y el mensaje (no hay incongruencia entre los canales de comunicación de las emociones). Pero la literatura clínica de los estudios sobre autismo no deja de asegurar el déficit del reconocimiento emocional como clave para comprender las dificultades de socialización de las personas en el espectro. Nuevamente, si miramos con el prisma del procesamiento neurotípico es lógico que el procesamiento autista nos parezca que tiene consecuencias dramáticas en la socialización. ¿Y si probamos a usar su estilo de procesamiento y somos les neurotípiques les que nos adaptamos a ello? ¿Y si proporcionamos herramientas para potenciar sus habilidades en vez de pretender que usen aquellas que están adaptadas a las nuestras?

Con respecto al reconocimiento de las propias emociones, es habitual encontrarse con personas en el espectro que ante la pregunta «¿Qué sientes?», respondan «No lo sé». No me quiero ni imaginar la de ocasiones que padres o tutores de peques autistas se habrán enfadado porque le niñe «no le da la gana de responder» o «me estás tomando el pelo, ¿cómo no vas a saber cómo estás?».

Esto tiene su explicación a través de dos fenómenos. El primero de ellos es la dicotomía de pensamiento que, como hemos visto, lleva a las personas en el espectro a expresarse muy vehementemente en los polos emocionales y, sin embargo, a encontrarse al mismo tiempo en un «limbo emocional» cuando no se encuentran en ninguno de los dos extremos. El segundo es el fenómeno conocido como alexitimia.

En algunas publicaciones de cuestionable valor, dada la limitada muestra presente en sus estudios, se suele asociar la alexitimia al autismo como una característica de este, en tanto en cuanto la persona en el espectro es más propensa que la población neurotípica a estados de ansiedad y depresión (lo que sí es cierto) y que es en estos momentos cuando la alexitimia hace su aparición (lo que es del todo incorrecto).

En autismo, la alexitimia, entendida como la dificultad de reconocer los propios estados emocionales, se produce a lo largo de la vida del individuo y en todo momento. No obstante, su impacto es muy variable entre las personas en el espectro, por lo que hoy en día no se la considera un factor determinante en el diagnóstico.

Tal y como explica Mahler (2015), los mecanismos de percepción internos (o interiocepción, como ella los llama) provocan en parte que se dé la alexitimia en autismo, los veremos con más detalle en el capítulo 11. En autismo, al igual que pueden existir dificultades a la hora de percibir diversos estímulos internos como la sensación de hambre o sed, también existe la dificultad de percibir y procesar señales internas que nos informan sobre los procesos que regulan, y por lo tanto definen, nuestras emociones.

¿Cómo explicamos el pensamiento dicotómico en su relación con la alexitimia? Si pensamos en esa forma de percibir en blanco o negro, es difícil que podamos encajar este constructo de pensamiento en la amplitud de la descripción de las emociones. ¿Qué hacemos entonces? Como siempre digo: primer mandamiento del autismo, usa el apoyo visual. A través de este tipo de diagramas podemos ayudar a que nuestra mente se sitúe mejor en el plano de las posibilidades del reconocimiento emocional, yendo de una categoría más global (más genérica) a otra más concreta. 



[image: Rueda de las emociones de Plutchick.]

Rueda de las emociones de Plutchick.

Si estamos trabajando o tratando de ayudar a peques, tendremos que simplificar este esquema y poco a poco ir complejizándolo. Es importante ir señalando sensaciones físicas y corporales para ayudarles a reconocerlas e irlas anotando en los esquemas que vayamos haciendo, para que tengan siempre esa ayuda a su alcance. Especialmente importante es enseñarles que no hay emociones negativas o positivas (aspecto en ocasiones difícil de comprender desde su punto de vista dicotómico), solo diferentes intensidades de las mismas.

«Si estás triste, ¿por qué no tienes cara de triste? ¿Es malo sentirse triste?» (Miguel, 10 años).




Capítulo 9

Empatía y teoría de la mente

«Mi marido dice que soy demasiado directa y que le hago daño. Pero esa nunca es mi intención» (Marta, 36 años).

 

Si hay un mito con el que la comunidad autista lleva años luchando es el de la supuesta falta de empatía de las personas en el espectro. Curiosamente cada vez se asocia más el concepto de «hiperempatía» a las personas autistas, lo que no deja de ser paradójico.



A continuación, relato un ejemplo muy personal que compartí con CEPAMA (organización que trabaja en favor de mujeres y niñas en el espectro) en el número de abril de 2020 de su revista, que versaba en torno al concepto de la empatía. Lo usaré como punto de partida para empezar a aclarar todos estos conceptos.




Hace poco tiempo falleció mi madre. En esos momentos de tremendo dolor, aparte de mi familia, la amiga a la que sentí más cercana, que me apoyó de verdad y que más se preocupó por mí durante y después del proceso, es autista. Realmente podría sentir en su rostro, en su mirada, en sus gestos, su preocupación sincera, real y total por mí. Sus lágrimas no eran fruto de un contagio emocional (hablaré de ello más adelante, por cierto), o una fachada social, era empatía, pura y dura.






Es cierto que mi amiga en ocasiones no detecta cuando su interlocutor está cansado de la conversación, o no introduce los datos necesarios a la hora de relatar una historia. Pero eso no quiere decir que no sienta, que no conecte a nivel emocional con los demás. De hecho, es probable que su forma más lógica de percibir el mundo la haga más sensible que cualquier otra persona neurotípica, por paradójico que parezca. Porque cuando siente, lo hace de verdad, sin medias tintas, sin máscaras.






No me vale la excusa de las malas traducciones, que las hay, sobre la «teoría de la mente». No hay excusa. Si se te ocurre aseverar tajantemente que una persona autista no tiene empatía es que no has estado con ella más de dos minutos. Sal de tu despacho. Cierra libros escritos por eminentes psiquiatras, psicólogos y neurólogos y experimenta tú su realidad.






Tu mundo se enriquecerá, como hizo el mío.





Viendo este ejemplo tan claro y evidente de capacidad empática, ¿por qué está tan extendida esta creencia de la falta de habilidades empáticas en la población autista? Comenté alguna de las claves en este pequeño escrito que escribí para la revista de CEPAMA.

La teoría de la mente (ToM en sus siglas en inglés) es una de las teorías explicativas del autismo que tienen mayor relevancia, y de hecho es de los factores diferenciadores para el diagnóstico diferencial que más hay que tener en cuenta. Pues, si bien otra serie de características que se asocian popularmente al autismo no son exclusivas de esta condición (como hemos visto en el capítulo 4), en cambio el concepto de teoría de la mente, bien entendido claro está, sí supone una característica casi exclusiva de las personas en el espectro.

Pero el concepto en sí de la teoría de la mente no es exclusivo del autismo. De hecho, es una expresión que procede de teorías antropológicas (Bateson, 1982) y de otros campos de la psicología (Premack, Wooddruff, 1978) e incluso de la filosofía, por lo que la información sobre la ToM no siempre está relacionada directamente con el autismo. Es quizás por ello que la confusión con los conceptos que comprende esta teoría en su aplicación al autismo esté tan extendida.



[image: No, no me refiero a esto.]

No, no me refiero a esto.

A un nivel muy básico, y para entendernos, el mecanismo de la teoría de la mente «es un sistema que permite inferir el rango completo de los estados mentales a partir de la conducta, es decir, para establecer una teoría de la mente» (Baron-Cohen, 1995). Es algo así como tener esa «psicología intuitiva» (sí, intuición, no certeza) sobre las demás personas a partir de la observación de sus conductas, siendo estas o muy evidentes o, por el contrario, muy sutiles.

Según Baron-Cohen (1999), las personas en el espectro tienen una dificultad variable para realizar estas inferencias en función de la observación de los demás. En el caso de la conducta sutil, la dificultad es mayor debido a que la mayor parte de la información o bien está muy fragmentada, se da en múltiples canales (procesamiento paralelo), o bien depende muchas veces de la interpretación emocional de los rostros y otros mecanismos de comunicación no verbal.

A consecuencia de esto, la persona en el espectro puede tener entre otras:




	
Dificultad para tener en cuenta lo que la otra persona conoce de un tema en concreto y, en consecuencia, no introducir los elementos necesarios en la conversación.











	
Dificultad para detectar cuándo el oyente pierde interés en la conversación.











	
Dificultad para comprender el sentido figurado del mensaje del interlocutor.











	
Dificultad para comprender reglas no escritas o convenciones sociales.











	
Dificultad para comprender los estados emocionales ajenos.








Aquí podemos observar algunas de las dificultades de intentar encontrar una teoría global que, a través de un solo principio, dé explicación a toda la realidad del autismo. En realidad, es imposible. Tal y como comenté en la introducción, la realidad de la condición autismo es tan rica, tan compleja, que al final la única forma de darle explicación es combinar continuamente todos los procesos que actúan complementariamente unos con otros. La ToM no puede estudiarse sin tener en cuenta las funciones ejecutivas (Ozonoff et al., 1991), la coherencia central (Happé, 2000) o, lo que a mí me parece aún más relevante si cabe, la capacidad simbólica y el procesamiento secuencial.



[image: eoría de la mente y su relación con otros procesos en autismo.]

Teoría de la mente y su relación con otros procesos en autismo.

Muchas veces, cuando hablamos con peques en el espectro, nos damos cuenta de que pueden no estar teniendo en cuenta lo que el otro sabe cuando, por ejemplo, nos cuentan una película. Esta circunstancia, a la que en principio no se da mucha importancia debido a la edad, puede suponer un hándicap muy importante en tanto en cuanto la persona va creciendo y hay menos tolerancia social a los fallos. En el texto que compartí con CEPAMA, el del principio del capítulo, os he expuesto el ejemplo de mi amiga Marina, autista.

Cuando Marina y yo charlamos sobre asuntos relativos a su trabajo, por ejemplo, a veces me comenta ciertas cosas de las que yo no tengo conocimiento o incluso me habla de personas que no conozco o que apenas ha mencionado en conversaciones anteriores. No me introduce estos elementos, porque no se para a pensar si los conozco, automáticamente los da por hecho. Digamos que habla como si todo el contenido de su pensamiento sobre ese tema concreto también estuviera en mi cabeza.

Esta es la base de lo que se denomina «fallo en teoría de la mente». A partir de aquí pueden surgir muchas situaciones en las que la persona en el espectro parece no tener en cuenta, no al otro, sino la visión del otro, su percepción de la situación actual. Consecuencia: la persona en el espectro pasa a ser una persona no empática, egoísta, torpe en su conversación.

Vamos a ver otro ejemplo. Carlos, peque autista de 12 años, quiere pedirle un favor a su madre. Al llegar a casa ve que está en la cocina y directamente, apenas sin decir hola, le pregunta:

—Mamá, ¿puedes darme dinero para comprarme unos cromos?

Su madre le replica:

—¿No ves que no es buen momento?

Aparte del hecho de responderle con una pregunta retórica (ultrametarrepresentación, ver capítulo 10, más adelante), que aún confunde más a Pablo, el principal hecho es que Pablo no ha tenido en cuenta la posible negativa de su madre dado su estado emocional. Su madre en ese momento acababa de colgar el teléfono, contrariada por una conversación que había tenido. Pablo, de haber podido hacer uso de la ToM, seguramente habría comprendido que no era un buen momento para hacerlo, anticipando la negativa de su madre dado su estado emocional.

Veamos más ejemplos: el mismo Pablo, al que le apasionan los volcanes, tiene varios amigos en su colegio y a menudo introduce su tema de conversación para poder contarles todo lo que sabe de los volcanes. Sus amigos muestran ya cansancio de ello y generalmente le dicen: «Para ya Pablo, eres un pesado». Pablo no entiende por qué a sus compañeros no les gustan los volcanes tanto como a él. No sabe cómo acercarse a elles.

Esta es una circunstancia que se repite a lo largo y ancho del espectro del autismo. El problema, como tantos otros, es qué es lo que pasa cuando la persona en el espectro y su entorno van creciendo. La respuesta de rechazo de los otros ante estos intentos de interacción se va haciendo cada vez más sutil y, por tanto, difíciles de detectar por la persona autista, a la que al final pueden dejar de lado sin ninguna explicación aparente.

Esta «ceguera mental» (Baron-Cohen, 1995) hace que la persona en el espectro tenga más dificultad para realizar predicciones de la conducta de los otros, así como para prever otros estados mentalistas como las intenciones o los deseos. Esto explicaría cómo a muchas personas en el espectro los actos de los demás muchas veces les pillan desprevenides.

El hecho de no conocer las claves sociales que ayudan a iniciar y mantener conversaciones se puede explicar, parcialmente, desde la teoría de la mente: es necesario hacer ese análisis previo, esas inferencias, para saber cómo actuar (por ejemplo, para saber si una persona está ocupada en ese momento o dispuesta a hablar con nosotres). No existe un protocolo escrito para cada una de las situaciones sociales, como suelen demandar las personas en el espectro, pero sí ciertas claves a nivel general que después se pueden ir adaptando a las diferentes situaciones. Pero claro, esto ya implica flexibilidad y generalización, aspectos que sabemos generan no pocas dificultades a las personas autistas.

Claro, que la hiperlógica de una persona en el espectro podría argumentar que las personas neurotípicas que sí usamos la teoría de la mente, tan solo estamos haciendo predicciones basadas en suposición, no en una realidad pragmática y objetiva. Y por supuesto tendría toda la razón del mundo. El caso es que los cimientos de ciertas relaciones sociales están muchas veces basados en esas interpretaciones que se realizan de forma constante. En las relaciones sociales, las personas no esperan a tener toda la información para actuar y por eso lo hacen según estas evaluaciones, estas inferencias, que pueden ser más o menos acertadas. Una persona en el espectro por lo general prefiere información de primera mano:

«Yo no sé cuándo es un buen momento para hablar con mi pareja. Se lo digo constantemente. Prefiero que me lo diga claramente a tener que estar adivinando si se encuentra bien o no, o si está disponible para hablar» (José, 38 años).

La evaluación de las competencias en teoría de la mente es una de las acciones más complejas en una evaluación neuropsicológica por las razones que veremos más adelante. Por lo general, con peques se usa la tarea de Sally y Ann diseñada por Baron-Cohen en 1995.

La tarea de Sally y Ann consiste en colocar al peque en el espectro en una situación en la que tiene que hacer de observador ante los actos de dos niñas que tienen una cesta, una caja y una pelota. Lo suyo es representar esta acción en tres dimensiones, con miniaturas o muñecos, y no quedarnos solo con la representación gráfica en dos dimensiones que, por otro lado, puede estar sujeta a la interpretación simbólica [56]. A continuación, se representa la acción tal y como aparece en el dibujo de la página siguiente.













[image: Versión actualizada de la tarea de Sally y Ann.]

Versión actualizada de la tarea de Sally y Ann.









Después se le pregunta: ¿dónde va a buscar Sally su pelota? Si el peque hace uso de la ToM respondería con el conocimiento que tiene Sally, que es que la va a buscar en su cesto, porque ella (Sally) no ha visto a Ann coger su pelota y meterla en su caja. Es decir, «se pone en la cabeza de Sally» para dar la respuesta en base a lo que sabe Sally, en vez de responder con toda la información que obra en su poder.

Pero las pruebas clásicas de teoría de la mente de primer y segundo orden solo detectan casos muy flagrantes de estas dificultades a nivel empático (Baron-Cohen et al., 1997). En general, todes les peques neurotípiques «superan» esta prueba desde los 4 años si se trata del primer orden y a partir de los 5 o 6 si se trata de las más complejas de segundo orden.

¿Qué hacemos entonces? La riqueza del autismo y su variabilidad (al fin y al cabo, su espectro), constituyen una dificultad tremenda para poder desarrollar pruebas estandarizadas que puedan ser aplicadas a lo largo de toda la variabilidad de la condición (Baron-Cohen, Leslie y Frith, 1985). Al final, lo mejor es analizar a la persona en la vida real, lejos de comprobar su rendimiento en una situación controlada y artificial. Es cuando de verdad nos podremos hacer una idea de la magnitud del impacto de la ToM en cada persona.

¿Significa esto que las personas autistas son incapaces de realizar este proceso a nivel cognitivo? Ni mucho menos. Otra cosa es que este aprendizaje sea muy mecánico y que consuma mucha energía a la persona en el espectro, dado que tiene que realizar un procesamiento para el que su cerebro simplemente no está diseñado, como vimos en el capítulo 5. Como veremos a continuación, la dificultad es que realizar este proceso requiere planificar, procesar en paralelo y además hacerlo muy rápido. ¡Y en ocasiones apartar la lógica de todo el razonamiento!

En mi caso, suelo usar mucho los juegos de rol para potenciar esta capacidad en adolescentes y jóvenes. En un juego de rol cada participante interpreta el papel de un personaje que tiene una serie de características físicas y mentales y, por tanto, el jugador debe reaccionar a lo que le sucede a su personaje en función de estas y no de las suyas propias. Además, en muchas ocasiones, uno de los jugadores recibe una información que el resto de los jugadores debe obviar porque su personaje no la conoce y, por tanto, debe actuar en consecuencia. Teoría de la mente pura y dura.

—Cuando mis compañeros están distraídos cojo todo el oro y escapo por la noche.
—¿Pero qué haces? ¡Somos amigos!

—Mi personaje no es amigo del tuyo, de hecho, es un ladrón.
—Pero, pero, pero…
 

Volviendo a «la vida real», según un estudio publicado por la Asociación de Psiquiatría Americana (2016) el principal problema por parte las personas en el espectro son las respuestas inadecuadas: «La falta de habilidades sociales de las personas autistas y su poca experiencia en lo relativo a relaciones, las lleva a responder de una forma muy diferente a lo esperado. En ocasiones no saben cómo actuar». Yo, como supondrás, no estoy en absoluto de acuerdo en esta aseveración. Si bien es cierto que la consecuencia en muchas ocasiones sea esa, creo que intervienen otros factores a la hora de dar una respuesta:


1) Cuando se da inacción o, dicho de otro modo, la persona autista no da ninguna respuesta, suele ser debido a una historia de fracasos a la hora de ofrecer su alternativa. Además, pueden entrar en juego otros factores. Tomemos, por ejemplo, la respuesta de abrazar a una persona que de repente recibe una mala noticia y rompe a llorar:



A) La persona en el espectro puede tener sensibilidad táctil y por tanto le cueste mucho dar abrazos.



B) Puede que no sepa con seguridad la forma, la duración y la intensidad del abrazo. Una persona en el espectro no suele improvisar, necesita de toda la información.



2) La persona autista puede ofrecer una respuesta que no es inapropiada, pero que tampoco es la esperada por la otra persona, por ejemplo, buscar una solución al problema que está afectando a la persona que está triste.



¿Es entonces una falta de habilidades sociales? Más bien es una falta de adecuación del estado emocional ajeno con el propio, debido a muchos factores, especialmente a la distinta velocidad de los patrones emocionales, como vimos en el capítulo 8. Estoy convencido de que, si la persona que demanda ese abrazo ofreciera la información necesaria sobre sus necesidades y no solo la insinuara para que la persona autista la infiriera, el panorama sería bien distinto.

«Yo quiero mucho a mi pareja, pero a veces la situación me supera. Va todo muy rápido y me siento superada. Eso hace que me quede paralizada, no sé cómo reaccionar. Pero si en ese momento me dice lo que necesita lo haré, aunque me parezca poco práctico. Ya sé que vamos a ritmos distintos» (Alicia, 40 años).

Por otro lado, si pensamos en la manera en la que las personas en el espectro procesan de una forma real, vívida y muy intensa, debido en parte al pensamiento dicotómico o polarizado, no es de extrañar que se produzcan situaciones en las que exista un fuerte contagio emocional. En peques a veces es verdaderamente sorprendente: aquellas situaciones en las que los progenitores están en un estado de tristeza, de pronto su peque corre a abrazarlos o a llorar con elles. «Si el niño es incapaz de empatizar, ¿cómo es que surge esta conducta?», se suelen preguntar.

La respuesta es que son dos procesos distintos. En el contagio emocional hay una sobrecarga estimular hacía alguno de los polos emocionales (podría ser, por ejemplo, un caso de alegría o de euforia a la que le peque reacciona dando saltos de alegría) que produce este contagio por asimilación y reconocimiento emocional (hablamos de ellos en el capítulo del pensamiento dicotómico). En la respuesta empática adecuada, esa que espera el entorno, la persona autista tiene que hacer uso de la teoría de la mente e inferir un estado mental (información) y emocional (sentimientos) de les otres para, posteriormente, realizar una acción. Es un proceso mucho más complejo, que incluye procesamiento en paralelo, y, en ocasiones, la demanda hace que este tenga que ser extremadamente rápido.

Si entendemos entonces el concepto de contagio emocional y si, además, le añadimos factores de procesamiento y sensibilidad sensorial, no es extraño que cada vez más se vincule autismo con hiperempatía. En este caso, el concepto en ocasiones se asocia con el procesamiento de los estímulos externos, aunque en otras ocasiones esté más en la línea con el concepto de empatía asociado a la teoría de la mente que estamos comentando en este capítulo. Este es el caso de la visión de la psiquiatra Sandra L. Brown que, en su libro Mujeres que aman a los psicópatas (2008), explica el comportamiento y la justificación de mujeres emocionalmente atadas a psicópatas con el concepto de la hiperempatía.

Por otro lado, y no hace falta hilar muy fino, este concepto podría encajar perfectamente en el paradigma teórico del mundo intenso (Markram, 2007). Según este neuropsicólogo:


Proponemos que el autista pueda percibir su entorno no solo como abrumador [...] la persona autista puede tratar de hacer frente al mundo intenso y aversivo por la evitación. Por lo tanto, las interacciones sociales deterioradas y la retirada no puede ser el resultado de una falta de compasión, incapacidad para ponerse en la posición o la falta de emotividad de otra persona, sino todo lo contrario como resultado de un ambiente intensamente si no dolorosamente percibido.





Hablaremos de la percepción y la sensibilidad en el autismo más adelante, en el capítulo 11.

Consejos

Constructos teóricos aparte, lo importante una vez comprendida la implicación de la teoría de la mente en las relaciones sociales, al menos tal y cómo las conciben los neurotípicos, es ¿qué es lo que hacemos si estamos en el espectro?

Como vengo explicando a lo largo del libro, no encuentro que la forma de percibir el mundo, y por lo tanto de relacionarse con él, de las personas en el espectro sea algo erróneo. Más bien es lo contrario: es una forma lógica, ordenada, basada en información y en pragmatismo. Pero es indudable que el peso de la presión social hace inevitable disponer de algunas herramientas, para, en el caso de ser inevitable, tener que usarlas.

Como hemos visto en este capítulo, las personas neurotípicas hacen uso de la ToM para anticiparse y modular su comportamiento en base a una inferencia de los estados emocionales y a los pensamientos de los demás. Esto no quiere decir que la información sea 100 % veraz, ni, por supuesto, que hagan un «buen uso» de esta información (hablaremos de la mentira en el capítulo de las relaciones sociales).

Al procesar en paralelo y rápidamente, acomodan su comportamiento en base a esos prototipos de comportamiento social creados que pueden ir modificando en función de las circunstancias y los diferentes contextos. Estas son cosas que las personas en el espectro pueden hacer, aunque sea de una forma más mecánica, a través de la creación de protocolos de actuación escrita. Una parte muy importante en la creación de estos protocolos es tener claro que no son «sistemas cerrados» y que, por lo tanto, son susceptibles a la variación. Gracias a ellos, podemos ir creando una serie de claves de actuación en diversos contextos.

Para la persona en el espectro puede ser difícil inferir el estado emocional del otro, especialmente si las señales de este son muy sutiles, de modo que una buena estrategia es preguntar siempre antes cómo está la otra persona y si es buen momento para hablar con ella.

Una de las situaciones más evidentes en las que la falta de ToM puede jugarnos una mala pasada es en las conversaciones, especialmente en las informales (donde hay menos protocolos y son por tanto más impredecibles). Para poder solventar estas de modo que se produzca una interacción exitosa, tenemos que tener en cuenta lo siguiente:


1) Debemos saber qué conoce el otro del tema de conversación del que vamos a hablar. Si no tenemos esta información, podemos preguntar. De ese modo, podemos introducir más o menos elementos. No es lo mismo empezar a hablar de autismo con alguien que tiene conocimientos que con alguien que ignora por completo el tema. La mejor estrategia para ello es preguntar.



—Hola, ¿qué es lo que sabes del mundo del autismo?

—Bueno soy terapeuta ocupacional y trabajo en el campo del autismo.


2) A colación de lo anterior, debemos modular lo que vamos a contar en función de lo que conoce del tema. No introduzcamos elementos de explicación innecesarios. 






Esto, por ejemplo, quizás sería un error introducirlo en esta conversación:



—Bueno, como sabes Leo Kanner describió el autismo en el año 43…

—Ya, ya, ya sé quién es Leo Kanner… 


4) Debemos ir pidiendo feedback cada cierto tiempo. Como es complicado estar prestando atención a su comunicación no verbal mientras hablamos, es posible que, de no hacerlo, no nos demos cuenta de que quizás la conversación le esté aburriendo. También es importante pedir la opinión de nuestro interlocutor. 



—¿Quieres que continúe? ¿No te estoy aburriendo?

—No, no te preocupes, es interesante.


4) Es importante introducir elementos de su discurso en el nuestro. De esta forma, le daremos feedback y sabrá que le «tenemos en cuenta», aunque no estamos de acuerdo en lo que nos ha dicho. 





—Bueno, realmente hubo otros autores anteriores a Kanner que describieron el autismo…

—Sí tienes razón, Sujareva, por ejemplo. Pero, como te venía diciendo...


Este es un error que, si bien es cierto, es más común en peques, también se da en algunas personas adultas en el espectro. Es una de las cosas que más consecuencias puede tener, debido a que las personas neurotípicas lo pueden considerar incluso como una falta grave de respeto.



Por supuesto, en ambientes de confianza, la persona en el espectro debería «descansar», poder ser elle misme y no tener que estar usando estas estrategias. Es el momento para que la adaptación corra al 100 % por parte del entorno (cercano). Hablaremos de ello más adelante, en el capítulo 12.

Con peques, el trabajo para poder ayudarles a tener algunas herramientas para poder solventar estas situaciones pasa por utilizar apoyos visuales. Normalmente los problemas suelen surgir por la supuesta falta de tacto y la inadecuación de diversos comportamientos sociales.

Muchas veces sus modelos de interacción están basados además en series o dibujos, donde usan expresiones que son tajantes y sorprendentes. Pero, en definitiva, la falta de estas habilidades de anticipación mentalista es lo hace que rápidamente se les coloque el sambenito [57] de maleducados, bordes, egoístas o, cuanto menos, inadecuados. 

Popularmente la expresión es que los peques autistas «no tienen filtro». Dicen lo que se les pasa por la cabeza, sin pensar en las posibles consecuencias. En realidad, lo que sucede es que no se produce esa inferencia que se realiza en la ToM y, por lo tanto, no anticipan qué es lo que puede producir lo que expresan en los demás. Por supuesto, entran en juego otros conceptos como el hiperrealismo del que hacen gala en estas situaciones:

—Pablo, no puedes llamarme vieja.

—Pero es que en realidad eres vieja, eres más vieja que yo. 

—Pero es que si me llamas vieja me estás insultando.

—Entonces, ¿cuándo decimos que la mesa de la cocina es vieja la estamos insultando?

 

Para poder solventar esta situación Pablo debería «teorizar» que su madre podría sentirse mal al llamarla vieja, ya que este además es un constructo que en determinadas circunstancias y contextos sociales puede resultar ofensivo. Bof, qué complejo una vez lo analizamos, ¿verdad? Lo es, mucho más de lo que puede parecer en un principio. Y es por eso que se producen situaciones de tremenda frustración en los padres y especialmente en les peques.

Debemos ayudarles a través de estrategias de tipo visual y siempre ofreciéndoles alternativas en la comunicación. Es importante enseñarles los mecanismos que regulan las conversaciones, porque lo más normal es que un chaval en el espectro se acerque a otro o a un adulto, le «suelte su rollo» y se vaya. Al principio, no advierten qué es lo que ha ido mal en este estilo de interacción, pero poco a poco todes van siendo conscientes de que algo «no funciona» y lo peor es que no saben qué puede ser.

De nuevo hablaremos de todo esto en profundidad en el capítulo 12.




Capítulo 10


El campo simbólico

«Hoy mi madre me ha dicho: no se puede estar en misa y repicando. No he entendido ni una puta palabra de esa frase» (Persona autista adulta).

«Daniel, explícame este chiste:

“—Jaimito, si te estás ahogando en el mar, ¿qué tienes que hacer?

—Desahogarme.”

No lo entiendo, Daniel, porque cuando te desahogas, lloras, con lo cual hay más agua aún» (Javier, 19 años).

Puede que el concepto peor interpretado a la hora de comprender el mundo del autismo sea el del campo simbólico. Por lo general, se suele reducir este concepto al del «juego simbólico» y, por tanto, se circunscribe su impacto a peques autistas, obviando este proceso cognitivo en personas adultas.

Tampoco es que tengamos la culpa de ello, ¿verdad? Tanto las publicaciones sobre autismo, como los cuestionarios de screening para su detección, como los propios profesionales hacen un tremendo hincapié en si le niñe juega a imaginar o no, en si se inventa personajes o crea historias, o si, por el contrario, simplemente se dedica a alinear objetos o a dar vuelta a las ruedas de sus cochecitos, sin rodarlos por el suelo. 

En realidad, el concepto es mucho más amplio y, como veremos a continuación, es quizás el «campo» más importante para comprender la realidad del autismo, su forma característica de percibir la realidad y la explicación para muchas de las incógnitas que rodean a la condición. Desde la falsedad de que las personas autistas no tienen imaginación, hasta la explicación de por qué a algunes peques les cuesta acceder al lenguaje.

La capacidad simbólica es aquella que nos permite imaginar, crear otras realidades. Algunas de ellas pueden crearse de la nada, pero lo más habitual es coger realidades existentes y transformarlas, recrearlas para formas realidades nuevas, que pueden ser más o menos originales y más o menos distintas a esa realidad «inicial». Comprendiendo simplemente este concepto ya vemos que el asunto va más allá que la capacidad de jugar (simbólicamente).

Vamos a trabajar con un concepto gráfico para ayudar a la comprensión de este tema, que parece muy complejo, pero en realidad es bastante sencillo (aunque con enormes implicaciones).



[image: El proceso de simbolización.]

El proceso de simbolización.

 

En el ejemplo vamos a trabajar con la idea de un coche. La capacidad simbólica es la capacidad de crear metarrepresentaciones (un concepto tomado de la lingüística), es decir, constructos que aluden a esa realidad en concreto; en este caso, lo real es el coche. Cualquier sustitución de este es una metarrepresentación y cada una de ellas implica una suspensión de la realidad. Es decir, la foto del coche no es el coche en sí mismo, sino una representación (simbólica) de este. Si queremos complicar más el asunto, sustituiremos la foto por un dibujo del mismo. El dibujo del coche es una representación de la foto (que a su vez representa al coche real), por lo tanto, es una doble negación de la realidad. Y si ya lo representamos como la palabra escrita «coche» supone una vuelta de tuerca aún más compleja, porque no hay referencia visual (vamos, que la palabra coche no se parece en nada a un coche real).

Si lo vemos desde la perspectiva de una percepción hiperrealista, que es como describió Teo Peeters (2008) a las personas en el espectro, no deja de tener sentido: ¿en qué se parece la palabra «gato» a un gato real? En nada. De hecho, en todo caso la onomatopeya «miau» si tiene un mayor parecido, ¿no? Al menos se asemeja al sonido. Pero ¿«gato»? No deja de ser una representación muy muy compleja de una realidad concreta.

¿Pueden todas las personas en el espectro ser capaces de crear estas metarrepresentaciones? En potencia, sí. Lo que sucede muchas veces (y por eso es de vital importancia hacer un análisis previo de esta área) es que sometemos a la persona a un esfuerzo al que quizás aún no esté preparada. Una de las máximas en autismo es el aprendizaje sin error [58]. Hay que realizarlo así, porque, de lo contrario, si sometemos a una persona en el espectro a un esfuerzo muy por encima de sus posibilidades cognitivas en ese momento del desarrollo, podemos estar provocando un rechazo total y un sentimiento de frustración y fracaso que, en ocasiones, es difícil de revertir. 

Es importante ir de menos a más: empezar por el sistema más real y menos metafórico (objetos reales) e ir poco a poco complejizando, usando el esquema que he mostrado más arriba. La idea es conseguir llegar al último escalón de la metarrepresentación: el lenguaje escrito (mucho más importante que el oral, porque además permanece en el tiempo). Esto es básico, no solo para la intervención en comunicación, sino para todos los sistemas de anticipación. Todos ellos deben adaptarse al nivel simbólico que tenga la persona autista.

Por eso en autismo es muy buen indicador el que un niño juegue a que un lápiz es un coche o un avión: está creando metarrepresentaciones que son indispensables para acceder al lenguaje.

¿Y dónde encajan los perfiles tipo asperger en esta explicación? Pues precisamente en la última vuelta de tuerca del lenguaje, que es el uso «artístico» del mismo. Lo que yo denomino (cordialmente) la ultrametarrepresentación.

Usemos el ejemplo de la palabra escrita «gato» y diseccionemosla [59] de un uso menos simbólico al más simbólico.

El nivel mínimo de simbolización es la simbolización cero, es decir, el gato en sí, el «real». El siguiente podría ser una réplica de este en tres dimensiones, pero del mismo tamaño. Si variamos el tamaño, pasamos a un grado de simbolización mayor (recordemos también la necesidad de ajustarse a la realidad y no tolerar con gusto los cambios). Seguimos avanzando y pasamos a la fotografía. En este caso, abandonamos las tres dimensiones y pasamos a una representación «plana» del gato. Pero tiene que ser ese mismo gato (más adelante hablaremos de la creación de prototipos) y no otro cualquiera. Si es otro cualquiera, a efectos de simbolización estaríamos a la altura del siguiente nivel: el dibujo. Entramos en la representación pictórica de la realidad, y aquí se abre un abanico de posibilidades (y dificultades), puesto que depende mucho del tipo de representación pictórica. En principio, una representación lo más cercana a la realidad podría ayudar a establecer la relación simbólica entre el gato real y el dibujo, pero en ocasiones un dibujo más simple, pero más claro y «universal», puede ser más sencillo (sobre todo si lo que interesa es crear un prototipo universal, ver más adelante). El siguiente nivel de complejidad, o de simbolización, sería ya pasar de la representación de la forma del gato a la palabra escrita «gato» que, como hemos dicho antes, ni se parece, ni suena igual. Por lo general, en los aprendizajes se presentan juntas para que la persona en el espectro asocie ambas representaciones.

¿Es este el final? Ni mucho menos. Los seres humanos, o más bien los neurotípicos, tenemos la extraña manía de complicar el uso del lenguaje. Una persona en el espectro me dijo una vez: «Los neurotípicos os creéis todos poetas. ¿Por qué no decís lo que queréis decir sin tantos adornos?». Y tenía razón.

—Yo soy de Valencia, ¿de dónde eres tú?

—Yo soy gato.

—Pero, pero… 
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Finalmente está sucediendo.

 

¿Está diciendo el interlocutor que no es un ser humano, que es un felino? Puede que alguien que haya nacido en Madrid conozca el significado de esta expresión, que tiene su origen a principios de la Edad Media. No voy a detallarla por aquí, pero, en resumen, se puede llamar «gato» a una persona cuando sus dos padres han nacido en Madrid.

En perfiles tipo asperger, estas dificultades en la capacidad simbólica quedan reflejadas en la siguiente vuelta de tuerca de las metarrepresentaciones, como son los dobles sentidos, las frases hechas o el lenguaje no literal: las ultrametarrepresentaciones. Nuevamente son negaciones de la realidad: queremos decir una cosa, pero lo que emitimos (o escribimos) es otra.

«Mira lo que canta aquí Bon Jovi, está claro que es un exagerado. Dice que por demostrar su amor a su pareja se subiría a la montaña más alta del mundo. Eso es el Everest, que tiene una altitud de 8849 metros. Eso es un peligro, ni aunque vayas con los mejores sherpas te garantiza que vas a conseguirlo y volver vivo. Además, es que es absurdo, porque él vive en EE. UU. Entre que va y vuelve al Himalaya, seguro que su novia no le espera…» (Martín, 14 años, autista)

Las metarrepresentaciones se usan continuamente en el lenguaje hablado y escrito. En este último caso, su uso es de lo más extendido. No hace falta que entremos en el género de la poesía (y la canción, como hemos visto) donde su uso es prácticamente continuo. Con mayor o menos recurrencia, toda disciplina de las lenguas hacen uso de este recurso del lenguaje.



[image: Para personas en el espectro es muchas veces inevitable que se forme esa imagen literal en su cabeza.]

Para personas en el espectro es muchas veces inevitable que se forme esa imagen literal en su cabeza.

¿Cuáles son estas ultrametarrepresentaciones? Las podemos agrupar en una serie de conjuntos, como vemos en la tabla a continuación.



[image: Esquema de las ultrametarrepresentaciones.]

Esquema de las ultrametarrepresentaciones.

Describiendo cada una de ellas:




	
Metáforas: en una metáfora una realidad o concepto se expresa por medio de otra realidad diferente, pero con la que tiene cierta relación.









«Estás en la primavera de la vida» (la primavera se entiende como la juventud en la vida).






	
Símiles: el símil consiste en establecer una relación de semejanza o comparación entre dos imágenes, ideas, sentimientos, cosas, etc. A diferencia de la metáfora, suele incluir una palabra como nexo comparativo (como, igual que, tan…).









«Tienes los ojos como dos luceros» (significa que tienes los ojos muy brillantes).






	
Frases con dobles sentidos: se da cuando una frase puede ser entendida de dos maneras, es en lo que suelen basarse los chistes. Llevado al extremo, estaría el humor absurdo, donde se buscan los límites de la realidad. Este tipo de humor, al igual que los chistes literales, suele ser de más agrado para las personas en el espectro que otro tipo de juegos de palabras. 









«Estás en las nubes» (estar distraído). «Lo tienes delante de las narices» (lo que buscas está a la vista, pero no te has fijado bien).






	
Ironías: en la ironía es frecuente que el lenguaje corporal y la entonación formen parte del discurso, ya que, con esto se pone en evidencia que lo que se está diciendo en realidad no tiene el objetivo de hacer referencia a eso mismo sino a otra cosa.









«¿No te cansas de estudiar?» (diciéndoselo a un niño que, en vez de estudiar como esperábamos, está jugando, por ejemplo).



También entrarían dentro de esta categoría las preguntas retóricas.



«¿Con quién te crees que estás hablando?» (esta pregunta en realidad expresa una disconformidad con la forma o el fondo de tu mensaje sobre la persona que lo está recibiendo).






	
Sarcasmo: el sarcasmo es la utilización de la ironía como recurso para ofender o insultar a otra persona o, al menos, «dejarla en evidencia».









«Gracias. Si no me lo dices, no me doy cuenta» (expresa el hastío de que ya te habías dado cuenta de algo, pero te lo hacen notar como si no lo supieras). 






	
Dichos y frases hechas: una frase hecha o un dicho es una frase o expresión que tiene forma fija y también un sentido figurado. Es de uso común por la mayoría de hablantes de una comunidad lingüística.









«De tal palo, tal astilla» (que se parecen, como si fuera un parentesco familiar).



«¡Que te den morcilla!» (popularmente ha derivado a «déjame tranquilo», pero históricamente significaba «deseo tu muerte»).






	
Jerga (o argot): es un conjunto de expresiones que se usan en un contexto cultural o geográfico particular. A veces está asociado a un tipo de profesión o desempeño.









«Lárgame un cilindrín» (dame un cigarro). «Me las piro, vampiro» (me voy). «Dale boleto» (deshazte de esa persona). 






	
Inconcreciones temporales o espaciales: las inconcreciones temporales y espaciales son igualmente mecanismos simbólicos que aluden a una realidad, siendo esta, además, indeterminada o extremadamente flexible.









«Te veo luego» (más tarde, pero indeterminado). «Nos vemos por ahí» (igualmente expresa el deseo de coincidir en otro momento en un lugar indeterminado).



Este uso del lenguaje no literal pone a prueba la capacidad simbólica de la persona en el espectro. La persona autista tiene que estar traduciendo constantemente el discurso de las personas neurotípicas cada x palabras. Y esto es extenuante. Imaginaos que tenéis que estar traduciendo continuamente el discurso de la persona con la que estáis hablando. Y, además de eso, tenéis que realizar este proceso en paralelo, mientras seguís la conversación e intervenís en ella.

Pongamos el ejemplo de una lectura escrita en un idioma que no es nuestra lengua nativa, pero del que tenemos un conocimiento moderado. Comenzamos a leer, pero hay alguna palabra que no entendemos. Mmmm, lo dejamos anotado por ahora. Continuamos leyendo y entonces el contexto nos da la clave para esa palabra que no habíamos entendido. Volvemos a ese párrafo nuevamente y por fin lo entendemos por completo. Retomamos donde estábamos. De repente, nos encontramos con una palabra que no nos suena de nada. Tenemos que parar e ir al diccionario. Averiguamos su significado y continuamos con la lectura. Al poco encontramos un pasaje con un lenguaje muy técnico. De nuevo, tenemos que parar a descifrar el significado antes de volver al texto. Aparece una expresión en jerga. Esto ya no lo podemos buscar en el diccionario, hay que acudir a otras fuentes. Al final, hemos estado una hora leyendo y hemos completado 10 páginas. Estamos exhaustos y tenemos que parar. ¿Sucede lo mismo cuando leemos un texto en nuestro idioma? Desde luego que no.

Pues este es el proceso de traducción constante, de avanzar y retroceder continuo, que debe realizar una persona en el espectro. Además, si es en el contexto de una conversación verbal, cara a cara, debe hacerlo muy rápido y procesando muchas otras cosas en paralelo, como hemos visto en el capítulo 5.

Puede que si estás en el espectro con el paso de los años hayas ido ganando una maestría en este tipo de recursos del lenguaje, e incluso puede que uses alguno. Pero lo que es seguro es que ha sido un aprendizaje directo: oír una expresión, buscar su significado, analizarlo y después incorporarlo a tu discurso. Una persona neurotípica puede usar expresiones sin saber lo que significan, y puede que no se preocupe nunca de buscar su significado. Esto es muy raro que se dé en la comunidad autista. Por lo general, una persona en el espectro dirá: «Dime claramente lo que quieras decir». En peques, el efecto que suele producir es el asombro. Y, según van creciendo, van aprendiendo a disimular este asombro, aunque no hayan entendido lo que les están diciendo. En adultes, muchas veces se generan estrategias para compensar esa información «incorrecta», o esa falta de concreción.



[image: ¿Perdón?]

¿Perdón?

«Me cansé de pedir a mis amigos que fueran concretos. Soy el pesado que tiene que saber la hora exacta cuando quedamos para salir. Al final digo que vale, pero por dentro es otra cosa» (Jaime, 36 años).

Cuando dirigía el centro de autismo de Badajoz era el tutor del máster de formación en autismo que se impartía en nuestro centro. Allí ponía a prueba a mis alumnos. Una de las máximas cuando trabajas con una población neurodivergente es empatizar con esta, para entender sus necesidades y su forma (quizás muy distinta), de percibir la realidad. Para intentar llegar a este grado de comprensión de la condición les proponía el siguiente ejercicio: pasar un día cualquiera teniendo en cuenta que en cualquier conversación que tuvieran no pudieran usar las ultrametarrepresentaciones.

Antes de dejarles marchar, para realizar este «experimento empático», los ponía a prueba con alguna conversación improvisada conmigo. No pasaban más de 5 segundos antes de que «fallaran» a pesar de que ponían el empeño en no usar estos recursos del lenguaje. ¿Por qué? Pues porque su uso está tan arraigado en nuestras sociedades que es casi imposible no hacerlo. Y las personas neurotípicas hacen uso de este lenguaje de manera automática, sin «traducir». A una persona en el espectro le puede resultar muy difícil hacer uso de una frase no hecha que no entienda. Es más, las personas en el espectro que son «pensadoras en imágenes» raramente pueden evitar formar la misma en la cabeza, de manera literal claro.



[image: Pero, pero, pero…]

Pero, pero, pero…

Desde hace un tiempo, todos los lunes posteo en mis redes diversas imágenes que escenifican precisamente este ejercicio simbólico del que estamos hablando. Las personas en el espectro suelen encontrar muy divertidas estas viñetas y, en muchas ocasiones, algunas de ellas tienen problemas en encontrar el sentido cómico más allá de su significado estrictamente literal.



[image: Los lunes es el día de los chistes literales.]





Los lunes es el día de los chistes literales.

 

Volviendo a mi experimento en Badajoz, mis alumnos sudaban la gota gorda [60]. A los que superaban esos 5 minutos les decía: «Ahora imagínate todo el día así. Y después, imagínate toda tu vida». Y tan solo estamos hablando de un aspecto muy concreto de la realidad del autismo. Súmale a ello la dicotomía de pensamiento, la disfunción ejecutiva, la teoría de la mente… El esfuerzo de adaptación de las personas en el espectro a este mundo es tan abrumador, que no es de extrañar que muchas sucumban ante tamaño esfuerzo diario o elijan no interactuar con otres.

Antes os he hablado de la creación de prototipos cuando trabajamos la capacidad simbólica y el lenguaje.

«El primer árbol que vio mi hijo es uno que se ve desde la ventana de nuestra casa. Un día íbamos paseando por otro barrio y le dije: “Mira hijo, qué grande es ese árbol”. Y él me respondió: “Es muy grande pero no es un árbol. El árbol está debajo de la ventana de casa». (Jaime, autista, 10 años, hablando con su padre).



[image: La creación de prototipos.]

La creación de prototipos.

 

Las personas en el espectro, debido a ese deseo de concreción y coherencia, en ocasiones tienen dificultades para crear estos prototipos de cada categoría nominativa, de cada palabra u objeto. Este proceso se aprende de forma casi intuitiva en el desarrollo normativo. No es raro por tanto que, en un proceso divergente de maduración como el autismo, esto se produzca de una manera diferente.

Tomemos el ejemplo del árbol. Una persona neurotípica por lo general no tiene un ejemplo claro e inequívoco de cada objeto que conoce y, si lo tiene, este es muy «flexible», muy «permeable al cambio». En cambio, una persona en el espectro no suele crear este prototipo, sino que, como buena pensadora en imágenes que suele ser, tiene una representación clara y concreta de cada objeto, que puede en todo caso ir transformando de ser necesario. Digamos que la diferencia es partir de algo muy inconcreto hacia la concreto en el caso de las personas neurotípicas, siendo este proceso en contrario en autismo: de algo muy concreto a la variedad de la inconcreción.

«Cuando pienso en un objeto viene a mi mente una fotografía muy clara y nítida de este. De pequeña me costaba salir de esa rigidez mental y si había el más mínimo cambio a la imagen que tenía en mi cabeza decía “No es lo mismo, se parece, pero será otra cosa”. Aún hoy en día a veces me cuesta» (Lorena, 45 años).



[image: De lo concreto a lo inconcreto y viceversa. Dos estilos de procesamiento.]

De lo concreto a lo inconcreto y viceversa. Dos estilos de procesamiento.

 

Conocer la forma de procesar es indispensable antes de proceder a cualquier terapia o aprendizaje. Ya que conocemos que las personas en el espectro utilizan otra serie de recursos basados en su configuración cerebral concreta, se deben adaptar los mecanismos de comunicación y las estrategias a aprovecharlos. Este sistema de procesamiento encaja con el pensamiento deductivo, lo que permite generar reglas a partir de una realidad concreta. Es por ello que campos como la informática, donde la realidad se puede reproducir sin muchas variaciones, suelen ser tan afines a las personas en el espectro. En cambio, en el ámbito social, la variedad inconcreta es tan amplia que no les permite crear reglas estables, esos «protocolos de actuación» que tan a menudo demandan las personas adultas en el espectro.

Esto puede provocar dificultades de generalización de diversa índole. Desde no generar reglas que se puedan generalizar, a situaciones similares a aplicar determinados aprendizajes en un contexto, pero no en otros. Esto explica por qué muchos de los aprendizajes que se realizan en ámbitos de consulta o escuela después no se ponen en práctica en otras situaciones y la necesidad de, siempre que se pueda, trabajar en los contextos reales.













[image: Generalizar no es lo mío.]

Generalizar no es lo mío.

Hay situaciones donde las dificultades cuando se emplea un lenguaje no literal, que recordemos también se refiere a la concreción espaciotemporal, son más sutiles y, por lo tanto, más difíciles de anticipar por parte de los neurotípicos y de interpretar por parte las personas en el espectro.

En una sesión en línea con uno de mis chicos, le pregunté lo siguiente:

—¿Qué tal vas con el piano?

—Bien, bien...

—¿Qué es lo último que has tocado?

—¿Eh? Pues el ratón…

Es tremendamente común en el lenguaje neurotípico que obviemos esos elementos que son de vital importancia para una persona en el espectro para construir correctamente la frase o, en este caso, la pregunta. La cosa se complica cuando además hacemos referencia a un hecho del pasado y no a algo que esté acaeciendo en el presente.

—Hola, Nicolás.

—Hola, Daniel.

—Nicolás, ¿están tus padres por ahí? (se gira a un lado y a otro)

—No, no están (mirada extrañada).

—Me refiero a si están en casa…

—Ah, sí. Espera.

Como ya hemos dicho, esta capacidad simbólica es de vital importancia en la creación de metarrepresentaciones y estas pueden estar relacionadas tanto con el juego (creando realidades alternativas) como con la comunicación (suspendiendo realidades para crear otras nuevas).

Hace unos años elaboré esta tabla, adaptándola a la población española, del trabajo de Gillbert y Peters (1995). En ella encontraréis unos determinados «hitos evolutivos» relacionados con la aparición y evolución del lenguaje desde los primeros dos meses hasta los cinco años de edad. Las dos siguientes columnas evocan a los sucesos en el desarrollo normativo y en el desarrollo autista en el caso en el que se dé un desarrollo muy distinto al normotípico (que suele corresponder a patrones de autismo tipo Kanner o nivel 3). Por supuesto esta no es una tabla «cerrada» a cal y canto, y puede haber excepciones o conductas que se muestren más cerca de un determinado intervalo de edad que de otro; aun así, constituye un punto de partida, sobre todo para los padres que puedan tener alguna duda acerca del desarrollo evolutivo de sus peques.
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Desarrollo normotípico y desarrollo autista (Gillbert y Peters, 1995).

 

Ahora sabemos que las personas en el espectro tienen un calendario distinto en cuanto a la consecución de hitos del desarrollo, entre ellos el del lenguaje. No son pocas las personas en el espectro que lo han desarrollado más tarde de lo esperado (incluso muy tarde desde el punto de vista neurotípico), y por lo general de una forma muy abrupta, como otra serie de hitos del desarrollo: sedestación, bipedestación, marcha… En el desarrollo neurotípico es extraño desarrollar un lenguaje elaborado si se ha superado la horquilla de los 5 años de edad. En cambio, en el desarrollo autista es frecuente hacerlo por encima de esta edad o antes de la edad esperada en el desarrollo neurotípico.

No obstante, es muy importante observar la evolución de les peques y ayudarles a desarrollar un estilo comunicativo, que no tiene por qué ser el habla. Lo importante es que tenga una herramienta comunicativa lo más funcional posible y, a partir de ahí, limitando la frustración y potenciando su uso, podemos buscar el lenguaje oral, pero no como fin último y único.

Los sistemas alternativos de comunicación deberían perseguir este fin. Estos sistemas de comunicación se componen de un conjunto de signos o elementos gráficos para llevar a cabo actos comunicativos (intencional, espontáneo y generalizado) y pueden desarrollarse por sí solos, en conjunción con el lenguaje oral o como apoyo para elicitarlo o potenciarlo. La diferencia de los sistemas de signos con la lengua de signos es que los primeros están elaborados y se corresponden con el lenguaje oral, mientras que en la lengua de signos no. En autismo se trabaja con los sistemas de signos, no con la lengua de signos.

Estos sistemas alternativos de comunicación se pueden clasificar en función de que use un soporte o una ayuda o no. Los que usan un soporte normalmente utilizan un apoyo visual, de gráficos o de imágenes (SPC, PECS, Bliss...), y los que no tienen este tipo de soporte, lo denominados sin ayuda, son los gestuales (Benson-Schaeffer, por ejemplo).

La elección de un soporte u otro depende del sistema de procesamiento de la persona, con especial hincapié, como os podéis imaginar, en el campo simbólico y otros campos como la motricidad. Después intervienen algunos factores «externos» como explicaré a continuación.
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Sistemas alternativos de comunicación.

Algo que me parece sorprendente, y que me causa cierto estupor, es comprobar cómo un sistema como el PECS (Picture Exchange Communication System), se recomienda y se emplea a discreción en la población autista, sin haber realizado un análisis previo de capacidad simbólica o plantearse otras alternativas. En muchos casos, no dudo de que se escoja este sistema de manera adecuada, pero me he encontrado con la insistencia de este programa con peques que aún no son capaces de entender fotografías como representación de la realidad, lo que hace prácticamente imposible que entiendan que tal dibujo corresponder a tal acción u objeto. 

En mi opinión, los sistemas basados en el intercambio de imágenes tienen dos pegas, principalmente:


1) En los casos en los que el objetivo sea la elicitación del lenguaje, fracasan a menudo porque lo que entiende la persona en el espectro es que la comunicación se basa en un mero intercambio (de hecho, el entrenamiento comienza así) y no lo entiende como solo el 50 % de lo que tiene que hacer para, por ejemplo, pedir agua: buscar en su libro de imágenes el agua, dársela al adulto y vocalizar. Es entonces, cuando sigue todos los pasos, que consigue su objetivo. 



2) A medida que va aumentando su repertorio de objetos y acciones, el número de imágenes a llevar consigo también va aumentado… Hay casos en los que es realmente absurdo ver esos «tochos [61]» de archivadores que tienen que llevar de un lado a otro.
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Muy práctico, sí.

Muchas veces damos por hecho que una imagen, una fotografía, un PECS es un sistema visual, pero obviamos que los gestos también lo son. Cierto es que, aunque no permanecen, pueden ser más «evidentes» y requerir menos nivel de abstracción o de capacidad para crear metarrepresentaciones.

El programa de Comunicación Total de Benson-Schaeffer se basa en este principio. Por lo general se suele aplicar con peques no verbales, con la intención inequívoca de que aparezca lenguaje. Es un punto, para mí, cuestionable, puesto que lo principal es que la persona en el espectro tenga una herramienta efectiva en la comunicación, no que esta sea el lenguaje oral.

Se puede emplear en casos en los que (por la razón que sea) no se observe intención comunicativa. Eso sí, es imprescindible que le peque tenga percepción de contingencia estimular (que relacione mecanismos de causa efecto).

Al inicio del programa se trabaja con cosas que puedan ser muy atractivas para le peque y se utiliza el moldeamiento [62] para aprender el signo (en sus tres componentes: forma, posición y movimiento final) y el encadenamiento hacia atrás como principios de aprendizaje. Y se enseña en contextos naturales para facilitar la generalización de los aprendizajes. 

Al final, la elección de un tipo de sistema u otro debería depender solo de las características de cada persona y no de lo que se encuentre «disponible». No hay un sistema universal para el autismo.

Consejos (para familias de peques en el espectro)

A efectos de intervención comunicativa en peques se deberían tener en cuenta las siguientes variables:


A) Funciones comunicativas: hay que estar atentes a las funciones que regulan el comportamiento de otras personas; establecer interacciones sociales, pero que sean significativas (más no es mejor). Por lo general, se suele pensar que estas funciones no están desarrolladas en autismo, pero es un error: en realidad sus funciones comunicativas están intactas, pero puede que su expresión no esté adaptada (o no sea la esperada por el entorno) o sean instrumentales.



En autismo claro que hay intención comunicativa, pero por lo general la interacción:



1) Es forzada por adultes en momentos en los que le peque en el espectro no desea esa interacción.



2) El fracaso en la interacción provoca rechazo y limita el deseo de intentarlo de nuevo.



B) Desarrollar medios comunicativos cada vez más sofisticados para cada una de las funciones. Para ello hay que ser muy persistentes. Especialmente si queremos sustituir conductas peligrosas para le peque o les demás por otras que además estén adaptadas socialmente (por ejemplo, que en vez de golpearse nos coja de la mano para pedir algo). Hay que mejorar la inteligibilidad de los medios comunicativos, desarrollar el nivel simbólico:






	
De gestos de contacto (agarrar) a gestos distales (señalar).




	
De gestos descriptivos a gestos simbólicos.




	
De sonidos presimbólicos a palabras.









Hay que usar sus estilos comunicativos para darle sentido, de forma que se refuercen y se anime a usarlos más: por ejemplo, ayudarle a segmentar sus ecolalias en unidades que tengan un sentido comunicativo inequívoco y producir combinaciones creativas de palabras. Usemos su repertorio y reforcemos su intención comunicativa. Ya complicaremos más tarde el uso del lenguaje.



C) Potenciar la reciprocidad en la comunicación: desarrollando la capacidad de participar en interacciones con intercambio de turnos, así como también la capacidad de valorar la información que necesita el otro para comprender el mensaje (ver capítulo de teoría de la mente - ToM).



Consejos para adultes

La mayoría de las situaciones en las que puedas tener dificultades con tu entorno, en relación al campo simbólico, van a tener que ver con la falta de literalidad y concreción en el discurso de las personas neurotípicas.

Como he comentado a lo largo del capítulo, el uso del lenguaje no literal está tan extendido en general, que es imposible no encontrarte en algún punto de las conversaciones con su uso. En algunas ocasiones, puede que no llegue producirse ningún lapso en el que tengas que analizar algún elemento del discurso de tu interlocutor, pero de producirse, puede que este provoque desde un retardo en el procesamiento (ver capítulo de procesamiento de la información), hasta un posible bloqueo mientras tratas de descifrar el mensaje. Este tipo de situaciones puede ser altamente frustrante, y dependerá también de en qué tipo de ambiente se esté desarrollando esta interacción para que te decidas a hacer algo al respecto.

«Me siento idiota preguntando continuamente qué es lo que quieren decir mis compañeras de trabajo, así que al final me callo. Y ahora creo que piensan que estoy zumbada o que me pasa algo» (María, 29 años).

Por lo general, la inacción es más perjudicial que el preguntar. Por muy cansino que puedas parecer. La mente neurotípica es perversa y si no establece un patrón de comunicación con el que se siente cómoda, enseguida empieza a elucubrar explicaciones, a cual más absurda, de la falta de interacción de los demás.

Para que puedan entender la dimensión de la dificultad las personas neurotípicas que puedan estar leyendo este libro, tomemos el ejemplo de la jerga, que es un aspecto del lenguaje no literal que suele estar adscrito a comunidades concretas. Puedes entender el lenguaje en sí, pero esos elementos tan concretos no tienes por qué entenderlos, ni siquiera cuando se está hablando en tu idioma nativo. De repente, oyes una expresión que no entiendes ni por el contexto y dices: «perdona, ¿qué?». Es posible que, aunque lo traduzcas literalmente, ni siquiera así lo comprendas, dado que requiere una inmersión muy grande en el nicho cultural del origen de la expresión. Este bloqueo que se produce en tu mente puede ser continuo en la mente de una persona en el espectro.

Con adolescentes y jóvenes suelo usar un cuaderno en el que vamos anotando todas las expresiones que llaman la atención y las vamos aplicando en distintas situaciones. Suele ser un ejercicio muy atractivo y que les dota de recursos del lenguaje que luego les sirve para relacionarse con iguales de forma que tienen más aceptación.
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Aplicación de lo aprendido: primer intento.

Poco a poco vamos generando un aprendizaje para hacer de su uso algo más natural, teniendo en cuenta (y esto es importante) que nunca va a ser automático, por lo tanto, debes ser consciente del esfuerzo que tienes que hacer como persona en el espectro. No te fuerces a comportarte como una persona neurotípica en todo momento, simplemente usa las herramientas para poder lograr tus objetivos, haciendo hincapié en que tu forma de ser y de actuar no es incorrecta (¿cómo puede argumentarse que ser concreto es erróneo?), simplemente hay otras formas de proceder que pueden revertirte beneficios.

Por supuesto, esto no quiere decir que las personas en el espectro no sean capaces de usar estas metarrepresentaciones. De hecho, las personas autistas también son sarcásticas e irónicas y con un sentido del humor tremendamente desarrollado. Otra cosa es que si pones a la persona en un contexto donde no se espera el uso de ciertas metarrepresentaciones no pueda procesar «tan rápido» (ver capítulo de procesamiento en autismo) ese uso del lenguaje y la pille por sorpresa, por poner un ejemplo. Quiero remarcar este aspecto porque se usa este pretexto para invalidar diagnósticos en algunos contextos educativos, clínicos y sanitarios: «Tienes sentido del humor, no puedes ser autista».

«Ocurrió en una reunión de trabajo. Estábamos superconcentrados porque había que entregar un proyecto a la mañana siguiente. De repente, uno de mis compañeros dice: “Bah, estoy harto, yo me voy a tomar unas cervezas, ¿quién se viene?”. Otros compañeros dijeron: “¡Nosotros, venga!” Yo me levanté indignado y dije: “¿De verdad queréis mandarlo todo a la mierda?”. Se me quedaron mirando de una forma… Ahora que lo pienso, es evidente que estaban de broma, pero, en ese momento, no me lo esperaba» (Daniel, 33 años).

En otras personas autistas, en cambio, la percepción hiperrealista del mundo les lleva a «huir» a toda costa [63] de la mentira. Al fin y al cabo, como hemos dicho, esas suspensiones de la realidad no son más que representaciones (falsedades) de la misma. De este modo, para este tipo de personas en el espectro, los chistes o la poesía pueden no tener sentido. Para Blanca, autista de 40 años: «Entiendo la mecánica del chiste, pero no me parece gracioso. Tampoco la poesía me produce esa sensación que pretende. No puedo mentir tampoco. De hecho, una interpretación incorrecta de algo que yo he dicho y una mentira para mí son parecidas. Por eso intento no dejar cosas a medio explicar, para que no se genere una idea errónea». 

Igualmente extendida está la falsa creencia de que las personas autistas no tienen imaginación. Esta absurda afirmación de terribles implicaciones, de resultar cierta (ninguna persona autista se podría dedicar al campo de la creación y la ficción, según esta) podría tener raíces en el concepto de hiperrealismo de las personas en el espectro. Pero la diferencia estriba en que esa necesidad de concreción, de marcar los límites de las metarrepresentaciones, suele estar adscrita a situaciones donde su preferencia es la lógica y la concreción. ¡Eso no quiere decir que las personas en el espectro no quieran o puedan imaginar!

En relación a las inconcreciones temporales y espaciales, en ambientes seguros (familia, amigues) deberíamos ser capaces de exigir, sin ningún reparo, el nivel de concreción que necesitemos a en cada momento. Al fin y al cabo, cuando vamos al cine no vamos a la sesión de «dentro de un rato», vamos a una que tiene un inicio marcado. ¿Por qué no vamos a poder exigir que el resto de eventos tenga ese nivel de concreción? Del mismo modo, cuando una situación se aplace, intentemos negociar cuándo se va a poder llevar a cabo marcando una fecha y una hora, aunque sea tentativa.

En ambientes laborales donde no todas las personas eligen mostrar su condición, y en el caso de no poder permitirnos ser une misme, podemos jugar la carta de la profesionalidad para exigir esa concreción: exijámosla como medio para poder ejecutar mejor nuestro trabajo. Cuando nos digan: «entrégame este trabajo cuando puedas», demandar la concreción exacta e inequívoca de la fecha de entrega.

«En mi trabajo mi supervisora a veces me decía: “haz esto un poco mejor” refiriéndose a alguna de mis tareas. Entre esa falta de concreción y mi nula asertividad, pasaba días con la ansiedad por las nubes. No sabía qué hacer, ni por dónde empezar. Ahora sé que estoy en mi derecho a que me diga las cosas de una forma concreta y he aprendido a pedírselo de manera asertiva» (Sonia, 28 años)




Capítulo 11

Sensibilidad en autismo

«Cuando estoy muy saturada, hasta el sonido de mi propia voz me hace sentir pinchazos y dolor en los oídos, así que apenas hablo en esos casos porque se me hace insoportable. La gente suele pensar que estoy siendo una maleducada al ignorar dar respuestas deliberadamente» (Laura, 29 años).

Imaginemos esta situación: entramos con une amigue en un gran centro comercial en hora punta. Según se abren las puertas automáticas, nos invaden una serie de sensaciones provocadas por una amalgama de estímulos diversos. Dependiendo de la época del año nos puede golpear [64] o bien el aire acondicionado o bien la calefacción; cualquiera de las dos está muy alta siempre. A su vez, a nivel visual el impacto también suele ser enorme: hay muchísima iluminación a nivel general. Además, cada comercio tiene unas luces diferentes, algunas de neón, otras parpadean, otras muestran un mensaje móvil que se desliza ante nuestros ojos… La cacofonía lumínica es absoluta. Asimismo, hay un hilo musical que está ahí presente, a pesar del enorme bullicio de la gente, que habla a gritos. Y después cada tienda tiene su propia música, que, por supuesto, excede de los límites de sus habitáculos, convirtiendo el sonido ambiente en una sopa densa e indigerible. Hay olores de todo tipo; desde el olor a desinfectante que usan para fregar el suelo hasta el de la perfumería que está a 100 metros de la entrada. Y también huele a sudor que proviene de las muchas personas que vemos. Personas con trayectorias errantes de todo tipo. Algunas como si no supieran a dónde van. Otras van a toda velocidad. No parece haber un orden como en las carreteras, donde (en casi todo el mundo) se conduce por la derecha. Pero, por alguna extraña razón, casi nadie choca con los demás. Reina una especie de caos ordenado.

Todo esto lo experimenta en mayor o menor medida cualquier persona, autista o no, en los primeros momentos en los que hay un cambio de contexto y se empiezan a recibir multitud de estímulos a nivel sensorial. Pero la diferencia del procesamiento de las personas en el espectro es abismal en comparación con las personas neurotípicas, y más en estas circunstancias concretas.

En autismo es imprescindible saber cómo se procesa esa información, esos estímulos. Continuemos con el ejemplo del centro comercial. La persona autista ha entrado con su amigue en el recinto. Su amigue, neurotípique, después de comentar: «Uf, esto está a tope de gente» y quizás quejarse del ruido, parece volver enseguida a un estado de relajación, mientras que la persona en el espectro parece haberse anclado en ese momento del shock inicial al entrar en el enorme edificio.
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Welcome to Hell.

Mientras van caminando, le amigue neurotípique empieza a comentarle algo a su amigue autista. Este, no es que no le escuche bien, pero no puede entender con claridad lo que dice. Sus palabras aparecen en medio de toda esa confusión de luz, olores y demás sonidos que parece que le estén golpeando en la cabeza. Su amigue al percatarse de que no le responde, le dice más alto: «¿Qué te pasa, no me oyes?». La persona autista le responde: «¡No me chilles, no estoy sorda! Es que no me puedo concentrar aquí…».

¿Qué es lo que está sucediendo? Vamos a ver qué es lo que nos dicen los estudios al respecto. Algunos de ellos describen unos patrones de respuesta «exagerada» a los estímulos por parte de las personas en el espectro debido a unos niveles muy altos de arousal [65] (Hirstein et al., 2001; Volkmar et al., 2005). Esta explicación me parece cuanto menos insuficiente. Es cierto que debido a experiencias previas (o ante la incertidumbre, recordemos la necesidad de anticipación), la persona en el espectro se encuentre en situación de hiperalerta en determinados contextos, pero basar la explicación de la respuesta sensorial en un mecanismo anticipatorio me parece muy poco acertado.

Otra explicación, más recogida abundantemente en la literatura sobre autismo, es la presencia de patrones hiper e hiporreactivos a los distintos estímulos. Principalmente se han hecho experimentos centrados en estos dos patrones de respuesta en base al tacto, a la luz y al sentido del oído (Barenek, 2006). También se han realizado algunos estudios a la presencia de un patrón mixto de sensibilidad (hiper e hipo) en una misma persona.

Dentro de este paradigma, los patrones de hiper e hipoestimulación están entendidos en función de la respuesta comportamental de la persona en el espectro y no en los procesos que subyacen a esta respuesta. Son, por lo tanto, descripciones de conducta en función de un perfil sensorial. Por ejemplo, dentro de los nombrados estudios de Baranek se describió un estilo de hiporrespuesta por la falta de atención a sonidos denominados «novedosos». ¿Es realmente un problema de regulación sensorial? ¿O podemos estar hablando de la famosa sordera paradójica [66], aquella por la cual la persona en el espectro solo presta atención a aquellos estímulos que le parecen funcionales?

A mi modo de ver, lo que está sucediendo se encuentra más cerca de la línea de los estudios de Tecchio (2003) acerca de las dificultades de discriminación sensorial, pero con ciertos matices, o de lo descrito anteriormente por Williams (1994) cuando postulaba que: «el cerebro solo procesa consciente una modalidad, aunque de modo subconsciente puede entrar una cantidad de información de conocimiento desconocido». La capacidad captar y procesar la información a través de diferentes fuentes se denomina «politropía», mientras que, sí solo se procesa un canal, hablamos de «monotropía». Muchas personas en el espectro se han adherido a este monoprocesamiento para explicar sus preferencias a la hora de procesar la información: si se atiende a demasiados canales, hay demasiada información y se produce sobrecarga. De nuevo, procesamiento secuencial versus el paralelo (ver capítulo 5).

En mi opinión, el problema no es tanto de los mecanismos que recogen esos estímulos (los sentidos), sino del procesamiento superior (a nivel cortical) de estos: es lo que a mí me gusta llamar la hipótesis del embudo. Cuando nuestros sentidos empiezan a captar todos esos estímulos, se produce una fase de transmisión de la información por el sistema nervioso a través de distintas partes cerebrales y posteriormente se realiza un proceso de integración sensorial. En este momento, el cerebro realiza el análisis de la información, de lo que es más relevante o no en función de improntas genéticas que se han ido modulando por el aprendizaje y establece una «jerarquía de prioridades». Este proceso establece el grado de relevancia que tiene cada información y coloca esta en el lugar correspondiente de prioridad.

Cuando los distintos estímulos siguen excitando nuestros receptores y la información continúa llegando al cerebro, dependiendo de este grado de importancia que nuestro sistema le ha otorgado, esta se procesa a un nivel superior de atención o no.
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La hipótesis del embudo en el procesamiento sensorial en autismo.




En el ejemplo que estamos viendo del centro comercial, se establece una jerarquización de tal forma que los olores, los hilos musicales y el griterío de la gente pasan a un nivel inferior de prioridad en el cerebro de la persona neurotípica. De esta forma, se puede concentrar en lo que su cerebro considera prioritario: la dirección de la marcha y la conversación de su amiga autista.

Pero eso no quiere decir que se «bloqueen» completamente el resto de las señales. Por decirlo de alguna forma, la información sigue ahí de manera continua en tanto en cuanto los estímulos se siguen captando, pero de una forma latente. En cualquier momento podría prestar atención a determinado estímulo de baja jerarquización y situarlo en el top de la jerarquía y procesarlo a máxima profundidad. Se produce un «embudo» en la cantidad de información sobre esos estímulos que acceden a la conciencia de la persona, permitiendo procesar con intensidad (o atención) a lo que es verdaderamente relevante.

En el caso de la persona en el espectro el inicio de este proceso es ya diferente por dos motivos:


A) Probablemente haya existido una anticipación ansiosa al evento al prever una situación desagradable debido a su experiencia. En el caso de no haber anticipación, podría existir un impacto de impredictibilidad. En ambos casos, el nivel de activación sensorial es elevado.



B) Si la persona se reconoce ya como hipersensible en determinados sentidos, la intensidad de entrada de la información que llega en un primer momento será mayor.



Como veis, este paradigma recoge las dos explicaciones teóricas más empleadas en el estudio de los patrones sensoriales en autismo que hemos comentado hace un momento, pero vamos más allá y los situamos solo como elementos previos a esta.

La información llega de manera torrencial a través de los receptores sensoriales. Llega muy rápidamente, en modalidad multicanal, pero mientras la persona neurotípica no necesita más que quizás un par de minutos para «acomodarse», la persona en el espectro sigue captando todos los estímulos con el mismo nivel de intensidad y, lo que es más importante aún, con el mismo nivel de prioridad. Por alguna razón, el cerebro no hace de «embudo» y considera a todos los estímulos igual de relevantes. De tal forma que es imposible que se pueda concentrar en la conversación de su amigue, porque, aunque la escuche correctamente, su cerebro considera que su voz es tan importante como el hilo musical o el grito de un niño que está jugando a 30 metros de distancia.

El procesamiento secuencial y la dificultad para procesar rápidamente y establecer niveles de jerarquía de los estímulos, junto con la hiperfocalización estimular, podrían ser la base de esta supuesta disfunción o desregulación sensorial.

¿Qué se siente cuando se produce esta «desregulación»? Las experiencias de las personas en el espectro en este sentido son muy variadas, pero, como seguramente sabrás si eres una persona autista (o si siendo neurotípique has podido empatizar con este ejemplo), suelen ser muy desagradables. Hay personas que describen esta abrumación como una losa gigantesca sobre su cerebro que les llega provocar unas migrañas terribles. Otras describen los ruidos con sensaciones de dolor físico. Algunes autistas incluso discriminan sensaciones si el ruido es en tono agudo o grave. La variedad es tremenda, pero con un denominador común y no es baladí [67].

«He pasado la mañana en un macrocentro comercial lleno de gente y me he dado cuenta de que me estaba sobrecargando cuando he sentido el impulso de meterme dentro de un armario del IKEA» (Andrea, 26 años).

Las experiencias de peques tapándose los oídos son más que habituales. De hecho, esta imagen se ha convertido en idiosincrásica del autismo infantil, ¿verdad? Nunca ha dejado de sorprenderme la banalidad con la que se describen estas situaciones, como si les peques autistas se taparan las orejas por gusto. En algunos casos, esta conducta no consigue su objetivo, que es escapar de ese o esos estímulos que le están provocando dolor e incluso llegan a golpearse la cabeza con desesperación para intentar frenar esa horrible sensación que están teniendo. Si seguimos manteniendo esa imagen «icónica», al menos que se comprenda su naturaleza. Y, más importante aún, hagamos algo al respecto.

Según Bill Nason (2011), la hipersensibilidad en autismo puede ser la causa de múltiples respuestas como meldowns, shutdowns, autoestimulación y conductas hetero y autoagresivas.
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Conductas de respuesta a la sobrecarga sensorial. Bill Nason (2011).

Las estereotipias (stimming, en inglés) en autismo son otra de las señales más comúnmente asociadas a esta condición, aunque, como ya señalé en el capítulo 5, no son exclusivas de esta. A pesar de ello, han sido fuente de controversia y de terapias inadecuadas [68], por no decir crueles, a lo largo de los años y lamentablemente a día de hoy aún lo siguen siendo. Foxx y Azrin (1973) sugerían diversos métodos para eliminar estas conductas al considerarlas «potencialmente dañinas». Algunos autores piensan que las estereotipias son en esencia «conductas carentes de propósito» (Zinner, 2010), o «[...] una conducta que se produce de una forma determinada, con connotaciones de anormalidad» (Sambraus, 1985). Nada más alejado de la realidad, esta postura no deja de ser fiel reflejo del paradigma arcaico y absurdo de concebir el autismo y a la persona autista como un ente incapaz de dirigir su propia actividad. Es un ejercicio muy pobre otorgar la etiqueta de inútil o absurda a una acción que no se comprende y un ejemplo claro de la falta de empatía de algunes investigadores.

No son pocas las veces que a lo largo del año me llegan relatos de contextos donde se obliga al peque autista a «dejar de hacer ese movimiento, porque le aísla del entorno». La situación no sería tan grave si este mensaje no procediera de supuestes terapeutas especializades en trastornos del desarrollo. Otra cosa distinta es redirigir esta estereotipa a otra acción (similar) más funcional o aplazarla en momentos que puede interferir con aprendizajes, pero en estos contextos entran en juego otra serie de procesos y consideraciones importantes.

Las estereotipias no son más que un mecanismo regulador del estado emocional y de activación. Estas pueden ser desde los famosos «aleteos», chocar las palmas, saltar, realizar movimientos de balanceo, o pueden ser verbales, realizando diversas vocalizaciones repetitivas sin intención comunicativa, solo estimulatoria. No hay nada malo en ello, siempre que no se haga daño así misme o a otres cuando realiza estos patrones. Tampoco son muy diferentes a lo que realizan las personas neurotípicas, pequeñas y adultas. ¿Quién no mueve la pierna, si está sentade y a la vez con nervios? ¿Quién no agita el bolígrafo repetidamente si está estudiando, por ejemplo? La diferencia es que esa serie de movimientos esta «socialmente aceptada». Incluso conductas tan dañinas como morderse las uñas (onicofagia) parecen estar mejor vistas que el que une peque se balancee, es absurdo. Al final las estereotipias son solo la cabeza de turco [69] que se emplea para reconocer que no se sabe cómo interactuar con las personas en el espectro, especialmente cuando son pequeñas, y se señala a las estereotipias como el «mecanismo bloqueador» de la interacción. Y, al impedir a la persona en el espectro autista a realizarlas, la privamos del que puede que sea su único mecanismo de defensa.

Las estereotipias son en realidad un mecanismo regulador que sirve a las personas en el espectro para lidiar con la sensibilidad sensorial. De hecho, les puede ayudar hiperfocalizando en su estereotipia y disminuyendo así el torrente de entrada sensorial que les abruma. Los patrones rítmicos pueden ayudar a la regulación del sistema nervioso y, asimismo, los patrones repetitivos de las estereotipias pueden ayudar a las personas con dificultades en propiocepción a ser más conscientes de su propio cuerpo y sensaciones.

Los porcentajes que se manejan para determinar la cantidad de personas en el espectro que tienen algún tipo de sensibilidad son enormes. Algunos estudios señalan que más de la mitad de la población autista tiene algún tipo de «dificultad sensorial», mientras que otros estudios aseguran que hasta un 95 % tiene algún tipo de trastorno del procesamiento sensorial (TPS en sus siglas en inglés, descrito así por Jean Ayres en 1972). La revisión de estos estudios y el aumento de este porcentaje parecen estar correlacionado con la inclusión de la sensibilidad auditiva en la muestra, en detrimento de otro tipo de sensibilidad. ¿Casualidad?

Como es lógico, los distintos tipos de sensibilidad en autismo derivan del canal sensorial que capta cada uno de los estímulos, pudiéndose desglosar de la siguiente manera:

	
Sensibilidad auditiva: saturación ante determinados ambientes muy cargados (multitud de estímulos sonoros) o por sonidos fuertes, repentinos o continuados. El gesto de taparse los oídos de los peques autistas es indicativo de esta posible sensibilidad. En este tipo de sensibilidad en concreto es muy importante analizar los patrones de impredictibilidad (disfunción ejecutiva) y las dificultades en procesamiento múltiple. 









«Cuando salgo a la calle siempre llevo mis cascos de cancelación de ruido. Para mí son indispensables, más que las llaves o el móvil. Me ayudan a centrarme en lo que es importante, de lo contrario es imposible para mí» (Amaia, 23 años).



	
Sensibilidad visual: por lo general, suele estar asociada a la imposibilidad de permanecer con los ojos abiertos en contextos con mucha intensidad lumínica. Puede existir esta aversión a la luz natural, la artificial o ambas. En otras ocasiones, hay búsqueda de estímulos visuales en forma de diferentes patrones o puntos de luz.









«Me molesta mucho la luz del sol, aun cuando está nublado, así que llevo gafas de sol todo el rato. A veces también en el interior de los sitios. La gente me mira mal, supongo que piensa que soy maleducada. He ido al médico, al oftalmólogo, y no le encuentran explicación. Dicen que mis ojos están bien» (Sonia, 40 años).



	
Sensibilidad táctil (a veces denominada somática o háptica): es el canal sensorial en el que es más recurrente que aparezcan patrones de hipersensibilidad (rechazo de ciertos tejidos, aversión al contacto) e hiposensibilidad (dificultad para percibir ciertas estimulaciones táctiles o de temperatura). Muy relacionada con la hiperfocalización y, en el caso de aversión al contacto, a factores sociales. 









«No soporto las etiquetas de las camisetas. Siempre las siento. Siempre. A veces me parece que sean una cuchilla de afeitar» (Marcos, 34 años).



«No me gusta dar abrazos, ni que me los den. No me gusta la sensación de la presión en mi cuerpo. Por otro lado, no sé cuál es el protocolo a seguir, cuánto tienen que durar, por ejemplo. Me produce mucha ansiedad» (Blanca, 39 años).



	
Sensibilidad olfativa: desde percepción altísima de distintos olores (hiper) a la dificultad de identificar ciertos aromas (hipo), al menos en un primer contacto al estímulo [70].









«Siempre me han dicho lo mismo por el tema del olfato: “Estás embarazada” y yo temía el día en que me quedara embarazada porque pensaba: “Joder, va a ser insoportable oler más todavía”. Y menos mal, la verdad que no noté diferencia en el olfato estando embarazada o no» (Lara, 33 años).



	
Sensibilidad gustativa: intrínsecamente relacionada con la anterior por razones obvias, en este caso hablamos de la intolerancia a determinadas texturas, siendo la variabilidad intersujeto tan enorme como los tipos de alimentos existentes. Importante, al igual que en la sensibilidad olfativa, el tener en cuenta algún posible problema a nivel digestivo, aparentemente habitual en personas en el espectro [71]. También muy importante analizar si no es un problema de hiperselectividad a la forma o a los colores, por ejemplo. 









«Para mí la textura del marisco es como si estuviera comiendo plastilina. No tolero masticarlo. Tampoco tolero las mezclas de ciertos ingredientes. Por ejemplo, adoro la fruta, pero si me haces una macedonia soy incapaz de comerla» (Irene, 31 años).



	
Sensibilidad vestibular y propiocepción: estas dos últimas a veces se definen por separado como parte de los sentidos interioceptivos, siendo los anteriores nombrados exterioceptivos. El sistema vestibular interviene en el equilibrio corporal en su conjunto, o en determinadas partes del cuerpo. Responsable de la sedestación (posición sentada) y bipedestación (permanecer de pie), por ejemplo. 









En autismo son muy comunes las posturas «extrañas» o «raras» a la hora de sentarse en una silla o tumbarse en la cama, adoptar una postura erguida puede resultar un problema en ocasiones, por lo que no es inusual encontrarse que la persona en el espectro apoye alguna parte de su cuerpo en algún elemento u objeto. No en vano, para algunos autores como (Gray, Attwood y Holliday-Wulley, 1999) se considera esta postura «inusual» como parte de los criterios diagnósticos del síndrome de Asperger.



«Tropiezo constantemente con mis tobillos y me golpeo constantemente los hombros con los quicios de las puertas. Luego soy muy buena en algunos deportes, puedo tener mucha coordinación. No lo llego a entender» (Marina, 35 años).



La tremenda variedad de las reacciones sensoriales, la reactividad mixta y el hecho de que una persona presente fluctuaciones, es decir, que en ocasiones se presente o no la hiper o hiporreacción, lo convierte en un aspecto muy complejo dentro de la realidad del autismo. Se precisan muchos más estudios para lograr una descripción correcta del mismo. A día de hoy, el DSM5 tiene incluido este aspecto entre los ítems para el diagnóstico, pero de una forma muy superficial (según el propio manual: «[…] los ejemplos son ilustrativos, pero no exhaustivos»).
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Colección de cromos ¿Cuáles tienes tú?

De todos modos, hay que tener en cuenta que la sensibilidad en autismo, si bien suele estar asociada a reacciones negativas por parte de quienes perciben de más o de menos los estímulos, también existen experiencias que se viven como muy positivas y evocadoras.

«Tengo una gran adicción al olor de mi pareja. En ocasiones le digo que no se lave. No es que me guste que huela mal, no es eso, me gusta su olor corporal natural, sin jabones, sin perfumes o colonias. Con mi bebé me pasa igual. Al olerlos entro en clímax y relax total. A veces me apetece olerlos y me da como el mono si no puedo hacerlo» (Sonia, 31 años).

Según la Sociedad Española de Neurología Pediátrica (SENEP, 2019) entre el 44 % y el 80 % de les peques en el espectro padecen diversos trastornos del sueño. Es un porcentaje ligeramente mayor que los casos de TDAH, por ejemplo, en los que este porcentaje se sitúa entre el 20 % y el 70 %. En la población infantil neurotípica sí que existe más diferencia y el intervalo oscila entre el 25 % y el 44 % (Idiazábal y Aliagas-Martínez, 2009). La información que poseemos al respecto sobre personas en el espectro adultas no es tan abundante como en la etapa infantil, pero parece que estas dificultades de sueño perduran a pesar de la maduración: «La remisión espontánea de los problemas de sueño en la población neurotípica es del 52,4 % frente a solo el 8,3 % en autismo» (Pin, 2019).

Desde hace tiempo se conoce que hay varios neurotransmisores que intervienen en el ciclo sueño-vigilia (ácido g-aminobutírico (GABA), serotonina y melatonina). En concreto: «La melatonina es considerada como la hormona del sueño y se utiliza en TEA para mejorar el inicio del sueño y disminuir los despertares nocturnos. Se ha asociado el autismo a una disminución de la secreción de melatonina al atardecer. Produce pocos efectos secundarios excepto sedación diurna en algunos casos» (Hervás, et al., 2011). Pero el estudio único de estos factores químicos y la introducción de la melatonina como tratamiento no parece dar con la clave para poder regular el sueño en peques en el espectro (Reynolds y Malow, 2011). Por otro lado, los mecanismos de intervención conductual, como los pictogramas que señalan el proceso de irse a la cama, sí parecen inducir una mejora sustancial (Papadopoulos et al., 2015).

Además de los factores neurológicos, otra serie de factores ambientales influyen en la calidad del sueño en mayor o menor medida, pero, en todo caso, los diversos estudios concluyen que las causas son multifactoriales. ¿Pueden los patrones de sensibilidad en autismo estar contribuyendo con las dificultades de sueño? Según hemos visto en este capítulo, es más que posible que así sea.

Los dos conjuntos de factores que ejercen mayor influencia y sobre los que podemos ejercer cierto control según el doctor Gonzalo Pin-Arboledas (2019) son la presión de sueño y la higiene de sueño.

	
La presión de sueño se refiere a la necesidad de descanso «real» que tiene una persona. A más horas de vigilia (el tiempo que pasamos despiertos) más presión de sueño. De modo que, cuanta más presión de sueño exista, menor dificultad para iniciar el mismo. De acuerdo con Gonzalo Pin: «En los TEA hay menor presión de sueño, y esta no coincide con los ritmos circadianos». 








	
La higiene de sueño se refiere a todas aquellas circunstancias que pueden interferir en el inicio y mantenimiento del sueño, como, por ejemplo, las ingestas que hagamos y, sí, las circunstancias ambientales y sensoriales las horas previas a acostarnos.








Si pensamos en la cantidad de estimulación y sobreestimulación que puede tener una persona los minutos y horas previas antes de acostarse y volvemos a la hipótesis del embudo cortical y de la falta de jerarquización de prioridades, es factible pensar que esta sobreestimulación pueda también ejercer una influencia negativa a la hora de intentar dormir, tanto en peques como en personas adultas. Es por ello que muchas veces el relato de madres y padres sea precisamente ese: peques que se caen literalmente de cansancio, pero que no pueden «dejar de pensar en otras cosas». La presión jerárquica que pueda ejercer el sistema propioceptivo en la jerarquización del cansancio no es mayor que las otras sensaciones.

Es por ello que cuidar la higiene de sueño es aún más importante en personas en el espectro que en neurotípicas. En relación al componente sensorial de esta higiene de sueño, habría que limitar la cantidad de estímulos que procesar, evitando el uso de dispositivos que emitan luz azul (móviles, tabletas, etc.) y, en todo caso, realizar actividades que prioricen el procesamiento secuencial, y no el paralelo, y rebajar la estimulación auditiva y visual (ruidos, luces artificiales en general). Otra serie de procedimientos (como el uso de mantas pesadas, por ejemplo) han demostrado no ser eficaces a nivel general y depender del patrón sensorial de cada persona (Gringras et al., 2014).

La sobrecarga sensorial, y la ansiedad persistente de muchas personas en el espectro debido a los múltiples conflictos con su entorno, parecen estar en la base de las dificultades en el descanso de las personas autistas, que comienzan cuando son muy jóvenes, y que, como es esperable (en tanto que no solucionan sus conflictos sensoriales y sociales), perduran en su edad adulta. En mi experiencia, me he encontrado habitualmente asociado a la ansiedad y a los meltdowns (ver capítulo 13) un trastorno del sueño muy desagradable conocido como la parálisis del sueño.
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Pues no sé qué decirte…


La parálisis del sueño es un tipo de trastorno del sueño asociado a la fase de sueño REM (rapid eyes movement) o MOR (movimientos oculares rápidos), como se la conoce en castellano. La fase del sueño REM es aquella en la que el cerebro está más activo, pero su vez el tronco cerebral tiende a bloquear las neuronas motrices. En esta fase es cuando se producen los sueños más vívidos y desarrollados.

Durante una parálisis de sueño, la persona pierde la capacidad de hablar y de realizar movimientos voluntarios con la cabeza, el tronco o las extremidades, debido a una pérdida completa del tono muscular. La duración es variable, desde tan solo unos segundos hasta minutos. La experiencia es realmente perturbadora con una sensación de indefensión total. De hecho, la ansiedad es tal que se han contemplado casos con alucinaciones visuales (sonidos, sombras de personas, dificultad para respirar y sensación de estrangulamiento, percepción extracorpórea). Esta parálisis suele producirse cuando la fase de sueño REM se introduce en los tiempos de despertar y es la razón por la que se produce la parálisis corporal. Este trastorno se suele diagnosticar a través de diversos test como el de la latencia múltiple de sueño (MSLT) o la polisomnografía.

La mayor prevalencia de patrones de sueño alterados y los distintos patrones de sensibilidad y percepción en autismo parecen hacer más susceptible a la población en el espectro a sufrir este tipo de trastorno, que está sin duda asociado tanto a factores internos como a factores externos como la ansiedad, trastorno comórbido persistente en autismo (ver capítulo 13). El tratamiento que suele prescribirse es farmacológico. Por mi parte, he encontrado que una intervención conductual orientada a rebajar los niveles de ansiedad y ser más consciente del sistema perceptivo es más eficaz a largo plazo.

Consejos

Las distintas estrategias para mejorar las condiciones de les peques autistas se suelen dividir en estrategias de estimulación sensorial y de integración sensorial, puesto que son dos procesos diferentes. El primero trata de habituar a la persona a la presencia de esa estimulación que le sobrecoge (o que no le activa en lo absoluto) y el segundo promueve la detección selectiva de los estímulos, su discriminación (si es relevante o no) y la respuesta adecuada. Este tipo de entrenamiento se suele llevar a cabo por profesionales en terapia ocupacional en los entornos de las salas de estimulación.

Aparte del interés lúdico que se produce en este tipo de estimulaciones (se aplica en salas de juego adaptadas y usando los intereses de les peques) y la descarga de energía física que requieren muchas de sus actividades y, por tanto, el bienestar emocional que proporciona, mi duda cae en la generalización de estos aprendizajes en otros contextos cuando se modifican, aunque sea levemente, las condiciones estimulares presentadas. En ocasiones me encuentro con programaciones (o más bien la ausencia de estas) en estas intervenciones que deberían ponernos en alerta. Esto es extensible a cualquier intervención en la que los objetivos sean muy generales y se precisen poco los pasos para la consecución de estos, o ni tan siquiera se formulen estimaciones de resultados. Objetivos muy generales como «mejorar la interacción» o «mejorar la comunicación» son muy vagos y no permiten establecer una línea de juicio razonable acerca de la efectividad de las terapias.

Las conclusiones de los estudios acerca de la eficacia de este estilo de intervención en peques autistas son discutibles. En la mayoría de los estudios realizados se arroja una perspectiva muy positiva en cuando a las mejoras en eficacia en la interacción social, el juego y las actividades de la vida diaria, pero no en todos los casos (Pfeiffer et al. 2008). Un problema añadido es que en ocasiones se utilizan estas intervenciones enfocadas (como si ese fuera su objetivo último) a la reducción de las estereotipias (Zisserman, 1992) y al aumento de la capacidad atencional, sin prestar atención a la que la actividad sea funcional o no para el peque en el espectro (Hinojosa, 2001), algo esencial, como vimos en el capítulo 6.

La mayor parte de las terapias ocupacionales relativas al autismo están centradas en les peques autistas. Para adultes apenas hay estrategias, pese a que los relatos biográficos de las personas en el espectro aportan, en mi opinión, una información mucho más certera que los estudios neurológicos o los cuestionarios para padres para poder realizar ajustes significativos. Ahí tenemos los escritos de la archiconocida Temple Grandin u otras recopilaciones biográficas de Gerland (2003).

«Mi sentido del oído es como si llevase un audífono con el volumen bloqueado en “superalto”. Es como un micrófono abierto que lo recoge todo. Tengo dos opciones: encender el micrófono y abrumarme con tanto sonido o desconectarlo» (Temple Grandin).

En adultes, como en peques, la hipersensibilidad más extendida es la auditiva. En estos casos, mi recomendación es trabajar en varias áreas:


1) La primera de ellas es la anticipación. El conocer el contexto en el que te vas a encontrar ayudará a disminuir la ansiedad y ese arousal que pudiera disparar el caos perceptivo, disminuirá. Hoy en día, gracias a la tecnología, podemos tener hasta estimaciones del número de personas que habrá en determinados sitios públicos, ver la localización en tres dimensiones o hacer visitas virtuales.
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Anticipación, anticipación, anticipación.



2) Siempre que preveas que vas a encontrarte en una situación de saturación sonora, usa cascos de cancelación de ruido pasiva. La cancelación activa también es eficaz, pero solo ante determinados sonidos muy constantes (el murmullo de un aeropuerto, por ejemplo).



3) Realiza trabajos terapéuticos de discriminación y jerarquización auditiva en contextos controlados, para posteriormente trabajarlos en contextos reales. Aunque realmente hay muy poca evidencia científica de que se logren mejorías sustanciales, aún en los casos en los que hay mucha adhesión a los métodos (nuevamente la generalización puede volver a jugar en nuestra contra). Por supuesto no me estoy refiriendo a los métodos Tomatis [72] o SENA [73], que no tienen ninguna validez científica.



Muy común es la percepción de sonidos que «suelen pasar desapercibidos al resto». Especialmente recurrente el relato de percepciones de sonidos o zumbidos de ciertos aparatos electrónicos.

«Estoy todo el día escuchando ruiditos, como el que hace la nevera, y también escucho como pasa la corriente por detrás de las paredes. Se lo digo a mi mujer y me dice, bueno solo se escucha si le prestas atención. Soy incapaz de hacerlo, siempre está ahí» (Francisco, 49 años).

Con respecto a la sensibilidad asociada al sistema vestibular, por lo general en adultes nos solemos encontrar con dos circunstancias:


1) La primera de ellas suele tener que ver con la postura corporal, especialmente cuando la persona está sentada o tumbada. Son posturas que se reconocen como «raras» por parte de la propia persona autista. Más allá del superficial marcaje social que puede tener el sentarse en una postura extraña, son las consecuencias que puede tener sobre todo a partir de determinadas edades el que se adopten ciertas posturas.



El hecho de que muchas personas en el espectro tengan dificultades en la función motora gruesa no ayuda precisamente.



La corrección de la postura al andar, al sentarse y al tumbarse nos pueden ahorrar muchas visitas a traumatólogos y fisioterapeutas. Personalmente recomiendo la práctica deportiva (de cualquier tipo) por todos los beneficios que conlleva, no solo por el tema postural.



2) Muchas personas en el espectro encuentran muy relajante el uso de mantas pesadas, objetos que les ayudan a reducir la sobrecarga estimular [74]. En mi experiencia, esta estrategia no funciona en todos los casos. Por lo general, suele ser más efectiva en aquellas personas autistas que pueden hiperfocalizar. El hecho de centrar el hiperfoco en la sensación estimular táctil y realizar un procesamiento secuencial de las sensaciones parece producir un efecto sedante y de liberación de endorfinas que ayuda a la relajación.



En cuanto a la sensibilidad visual, la mayoría de los estudios están enfocados a cómo afecta la percepción de este sentido a la comunicación y al sentido de la actividad. Aun así, hay algunos estudios interesantes que revelan que aproximadamente el 30 % de las personas en el espectro tienen algún tipo de fotosensibilidad (Schultz, Klin, y Jones, 2011) y, como sabemos, esta tiene poco o ningún remedio efectivo más allá de la prevención. Algunos procedimientos, como el «método Irlen», o la «optometría conductual», ofrecen resultados muy contradictorios de su eficacia (Cotton y Evans, 1990).

En el caso de la sensibilidad táctil, y como hemos señalado anteriormente, las interacciones sociales juegan un papel fundamental en la determinación de su alcance total y, por lo general, suele haber una combinación de estos factores. Muchas personas en el espectro encuentran muchas dificultades para encontrar tejidos y texturas con los que sentirse cómodes y, en algunos casos, tienen que usar potentes suavizantes para poder ponerse determinada prenda. El calzado suele ser otro problema añadido: algunos zapatos pueden provocar un terrible dolor más allá de la mera incomodidad que pueda sentir una persona neurotípica con el mismo tipo de prenda. Así mismo, cuando una persona autista aúna la sensibilidad táctil junto a otras hipersensibilidades, las relaciones sexuales pueden ser experiencias abrumadoras.

«Yo soy de esas personas autistas que tienen ciertos reparos con el contacto físico hacia otras personas (supongo que en parte debido a mi hipersensibilidad). Un roce puede dolerme como si me rascaran con una lija. También puede proporcionarme un placer inigualable. Es difícil manejar esta intensidad y mucho más difícil compartirla con otres» (Montse - AsperRevolution, 35 años).

La interiocepción es la percepción de las señales que llegan no del exterior del cuerpo (y exteriores a este), sino de las señales de su interior. Según Mahler (2015), los receptores sensoriales del interior de nuestro cuerpo procesan estas señales múltiples, que van desde percepciones de temperatura o la frecuencia cardiaca, a las sensaciones de hambre, sed o la necesidad de ir al baño. En autismo, estas percepciones suelen ser, de nuevo, de hiper o hiporrespuesta. Lo más habitual es encontrarse personas autistas peques y adultes que no «sientan» lo suficiente como para percibir ciertas necesidades corporales. Es habitual encontrar el relato de personas adultes que se olvidan de comer durante todo el día porque no notan la sensación de hambre, o de ir al baño.

«Puedo pasarme horas, incluso un día entero, sin notar las ganas reales de ir al baño. Al final, cuando voy, la mayoría de las veces, obligada, resulta que tenía la vejiga llena. Ahora utilizo una aplicación que me avise y voy según me diga» (María, 26 años).

Para trabajar en estos aspectos es clave la generación de una contingencia clara e inmediata. Las estrategias que se suelen aplicar en estos casos no suelen ser muy eficaces porque olvidan este principio básico en autismo. Podemos usar una aplicación que nos avise cada “x” tiempo de que debemos ir al baño o beber agua por ejemplo. El siguiente paso es concentrarnos en esa sensación, pero sólo cuando estamos focalizando en ello. Así obligaremos a los mecanismos interioceptivos a trabajar más en el envío de señales para hacernos más conscientes de esa sensación y por lo tanto, realizar la acción pertinente.

Algunes investigadores (Johnson, 2013) sugieren que los patrones de hipersensibilidad en autismo son los responsables de que un porcentaje importante de las personas autistas también sean sinestésicas. La sinestesia es un fenómeno sensorial (aunque también es una figura retórica) en la que se perciben sensaciones correspondientes a otro sentido, a la vez que se percibe un determinado estímulo por el canal sensorial diseñado para ello. Las personas sinestésicas experimentan percepciones asociadas a otros (entre dos sentidos o entre múltiples); por ejemplo, se asocian colores a determinadas letras o formas distintas si ven o piensan en números pares o impares, o experimentan sensaciones gustativas con distintos tipos de música, por ejemplo. A nivel cerebral esto supone la conexión de varias áreas del cerebro que «típicamente» no se conectan entre sí. De esta forma, la activación en uno de los canales perceptivos activa automáticamente el otro.

Los estudios de Baron-Cohen (2013) encontraron que alrededor de un tercio de las personas en el espectro presentaban patrones sinestésicos. En concreto, se reportaron asociaciones entre distintas letras del abecedario que evocaban distintos colores, experiencias visuales distintas asociadas a sonidos y colores diferentes desencadenados por diversos estímulos olfativos.

Alguna de las hipótesis de por qué se produce más este fenómeno en personas en el espectro apunta a la percepción al detalle y a la hiperfocalización como causa probable del desarrollo de patrones sinestésicos (Hänggi et al., 2011). Otros estudios, en cambio, sugieren la hipótesis de la conectividad local cerebral (Dovern, 2012) o de la presencia de niveles altos de serotonina en la primera infancia (Brogaard, 2013). Independientemente de cuál sea el origen u orígenes del fenómeno, quedan muchos años de estudio para conocer mejor la génesis de este, al igual que el de los distintos patrones de sensibilidad en autismo. Según el Dr. Berit Brogaard: «[…] todavía no tenemos suficientes datos para sacar conclusiones firmes».

Para cerrar este capítulo, no me gustaría dejar de hablar de la prosopagnosia, fenómeno que nombré al principio de este libro, cuando os conté el relato de la razón por la que me especialicé en autismo. La también denominada agnosia de rostros es una característica habitual en autismo, pero que no se da en todos los casos (Blackbrun, 1999). Quienes tienen prosopagnosia tienen dificultades para reconocer las caras de los otros y, por tanto, identificar y distinguir a las personas. Su intensidad es muy variable, por lo general, suele ser más común en aquellas personas en el espectro que tienen un procesamiento en imágenes más prominente.

Las personas con prosopagnosia tienen que desarrollar unos terribles esfuerzos para poder reconocer a los otros: por lo general, se fijan en detalles como si la persona lleva gafas, el corte de pelo o su vestimenta. Pero claro, esta estrategia funciona mientras se mantenga relativamente estable la estética de esas personas. Hay otros estudios que, como era de esperar, correlacionan positivamente la prosopagnosia con la dificultad en reconocer expresiones faciales y emociones (Bill, 1997).




Capítulo 12

Las relaciones sociales

«Me he dado cuenta de que si digo lo que pienso, me quedo sin amigos. Pero es que a veces no lo puedo evitar» (Raúl, 26 años).

 

Las relaciones sociales, o más bien, las dificultades en establecerlas suelen ser una de las grandes señales de alarma para un posible autismo. De hecho, se establecen ciertos grados de dificultad, haciendo notar que la falta de interés en la interacción es uno de los criterios más importantes a la hora de diagnosticar a una persona de autismo. Como tantos otros síntomas, no deja de ser eso: una señal que indica que hay algo más profundo a lo que hay que acceder antes de llegar a una conclusión acerca de las dificultades que pueda tener una persona. Veamos cómo la clínica simplifica este proceso por conveniencia y vayamos a las señales «clave» que se suelen usar para intervenir en este aspecto.



Por lo general, sobre todo en peques autistas, se suele hablar de la importancia de la falta de interés en la interacción. Y, si bien es cierto que es un factor fundamental (no en vano es la motivación de la persona lo que le mueve a comunicarse), revestir este síntoma de característica nuclear del autismo no deja de ser peligroso. Muchas investigaciones han demostrado que esta falta de interés, desde el inicio, es un mito. Lo que sucede en realidad es que las ocasiones en las que le peque autista interactúa con su entorno no son entendidas como tales, no se detectan y, por lo tanto, no hay reciprocidad ni refuerzo por parte de las personas adultas (Toth et al., 2007). La consecuencia es lógica: si yo lo intento con mis herramientas y no lo consigo, ya no me esfuerzo, porque es inútil. Por otro lado, dentro de las definiciones clínicas del autismo siempre se ha hablado de la alteración cualitativa de la interacción, no la ausencia necesaria de esta (Albores et al., 2008).

 

Se habla de la dificultad de las personas en el espectro para ajustar su comportamiento a distintos contextos como otra de las claves para las dificultades de interacción. Como hemos visto a lo largo de este libro, las personas autistas son lógicas, pragmáticas y coherentes. Muchas de las adaptaciones contextuales que exige la sociedad requieren de claves y reglas no escritas que precisan de una adaptación continua y rápida. Por lo general, hay una sensación a nivel general de las personas en el espectro de estar «ocultando» su realidad, sus gustos o sus preferencias en base a algo que no está estrictamente protocolizado, algo que encuentran altamente frustrante. Y no deja de ser cierto: muchos de los protocolos a nivel social son tremendamente absurdos, pero las personas neurotípicas los realizan porque no le dan excesiva importancia y pueden hacer una adaptación rápida de su comportamiento en función del análisis en paralelo de muchas claves que suceden en un contexto particular.



Tanto en peques como personas autistas adultas, el flujo de la conversación es, en ocasiones, complicado. A les peques les cuesta seguir ciertas reglas para el inicio, el mantenimiento y la finalización de las conversaciones. Estas reglas, que entienden como «pérdidas de tiempo», constituyen elementos clave para el mantenimiento de la conversación entre personas neurotípicas. Son reglas que se van aprendiendo a lo largo de los primeros años, a través de las experiencias de interacción y la generalización de aprendizajes desde los diferentes contextos. Ambas cosas, como sabemos, son complicadas para les peques autistas.

 

—Dame eso, que quiero jugar.

—Primero dime hola y por favor, ¿no?

—¿Por qué? Si ya sabes que estoy aquí. Y no te estoy pidiendo un favor, lo tienes ahí cerca no tienes que hacer ningún esfuerzo.

—Pero las cosas hay que pedirlas siempre por favor.

—Tú antes le has pedido a papá una cosa y no has dicho por favor.

—¡Es que tenía prisa!

—¡Y yo también!

Las reglas de cortesía social son un constructo social, que además es muy permeable, cambiante y, por lo tanto, difícil de interiorizar y generalizar. Es posible que una persona autista no llegue a entender en el sentido de asimilar el porqué de su uso más allá de ser una convención social no «opcional». Al fin y al cabo, ¿no son eso realmente? Para intentar generalizar su uso el entorno tiene que ser tremendamente consistente en ello y, por otro lado, hay que trabajar en aspectos relacionados con las habilidades mentalistas para que el peque entienda por qué esto es importante para otros y usarlo como una herramienta comunicativa a su favor.

 

Conforme las personas crecemos, estas reglas y convencionalismos se van volviendo más complejos. Tomemos por ejemplo las frases de consuelo. En el capítulo acerca de la labilidad emocional, ya vimos que mucho de lo que espera la otra persona depende del momento de la curva «emoción-pragmatismo» en la que se encuentre. Por lo general, una persona autista tiene una evolución más rápida que la neurotípica, y esto unido a ciertos protocolos de actuación lleva a la perplejidad en ciertos contextos.



«Te acompaño en el sentimiento. Nunca entendí esa frase, porque no sé cuál es su sentimiento. A mí me parecía bien que ya hubiese muerto porque estaba sufriendo, pero mi marido me dijo que ni se me ocurriera decir algo así. Supongo que al final quieren decir que les da pena» (Águeda, 35 años).

En personas en el espectro adultas que han generalizado el uso de los convencionalismos sociales (aunque sea de una forma mecánica), el problema viene cuando se usan de un modo no literal. Por ejemplo, cuando se inicia una conversación con un «¿qué tal?» y en realidad no te están preguntando «qué tal estás». Si a eso le añadimos que, dependiendo de cada contexto y situación, el matiz puede cambiar, colocamos a la persona autista en una situación de auténtica indefensión.

 

—Entonces, Daniel, ¿cuándo en el trabajo me dicen «¿qué tal?», en realidad, ¿no me están preguntando qué tal estoy?

—Eso es, pueden estar saludándote, eso es todo.

—¿Pueden?

—Sí, quizás en determinados momentos si pueden querer saber cómo estás.

—¿Quizás?

Como vemos en el ejemplo anterior, lo que trataba de explicarle a la persona autista es que la comunicación verbal depende de muchas cosas más allá del mensaje literal que transmite, como los gestos, la expresión facial, el tipo de contacto ocular, el ritmo y el tono del habla. Y, además de todo esto, el contexto en el que se produce la conversación, el tipo de relación que tienes con la otra persona e incluso eventos que hayan sucedido minutos, horas o días antes de esa interacción. ¿Qué requiere todo esto? Ya lo vimos en el capítulo 5: un análisis rápido y superficial de múltiples canales de información, habilidades de inferencia de información (mentalistas) y dar una respuesta adecuada al estado emocional de la otra persona. Ahí es nada.

 

¿Y cuando el mensaje que nos transmiten verbalmente o por escrito no se corresponde con la demanda real? Vamos a verlo en la imagen a continuación donde una persona en el espectro recibe por WhatsApp un mensaje de la persona que supervisa su trabajo.



[image: ¿En qué quedamos?]

¿En qué quedamos?

Una persona puede pensar que cuando le dicen «cuando puedas», es realmente eso: que lo realices cuando tengas tiempo o no otra carga de trabajo. Pero en realidad y en la mayoría de las ocasiones (y recalco, la mayoría) en un contexto laboral esa expresión indica necesidad de celeridad, sino prioridad absoluta. Entramos de lleno en el terreno de las insinuaciones y los formalismos que se dan en determinados contextos y aquí las personas en el espectro están en total desventaja, ¿cómo no estarlo? Procesar esa información equívoca requiere procesamiento paralelo, adecuación a contextos cambiantes, reglas absurdas, protocolos no escritos, procesar el campo simbólico y hacer teoría de la mente. ¿No sería más fácil pedir las cosas con concreción? ¿Acaso las personas neurotípicas piensan que interactuar sin este grado de subterfugio es incorrecto? Pues, al parecer, sí.

Las personas en el espectro peques y adultas necesitáis concreción y anticipación y eso es lo que debéis demandar al entorno: cuando os den una información inconcreta, incongruente o confusa haced saber que necesitáis datos concretos. En los entornos laborales, apelar a la profesionalidad suele ser muy efectivo. Trabajando en ciertos ambientes como el informático es más sencillo, pues todo su trabajo se hace siguiendo técnicas de organización como el SCRUM [75], pero aun así se dan situaciones que se escapan de ese control.

Una de las primeras cosas que se trabaja con peques autistas tras el diagnóstico es estructurar espacial y temporalmente todo su entorno, eso mismo se debe hacer con adultes. La persona en el espectro necesita estructurar al absurdo (al menos al principio) su mundo, y esto también tiene que ver con su relación con las demás personas, en la medida que pueda y hasta donde se le permita exigir esta concreción. Porque, al final, el hecho de que una persona se sienta cómoda es la piedra angular [76] sobre la que poder establecer una buena interacción.

En el entorno de la persona autista, esta debe poder sentirse cómoda, tener la información lo más concreta posible, sin subterfugios, sin dobles intenciones: mensajes claros, directos, sinceros. Algunas personas argumentan que comunicarse así implica falta de educación, visto desde el lado de las personas autistas podríamos decir lo mismo: ¿acaso no hay nada más inadecuado que dar un mensaje que depende de la interpretación de la otra persona? ¿No es inadecuado dar un mensaje que deja en duda a tu interlocutor?

Cuando llevamos ese subterfugio al extremo, estamos hablando del uso de las mentiras como herramienta de comunicación y manipulación. Es común que aparezca en diferentes contextos de las interacciones sociales y para las personas autistas puede ser difícil de identificar, debido al tremendo uso que requiere de habilidades mentalistas y del campo simbólico (Rivière, prensa). En ocasiones, la flexibilidad de la mente neurotípica (que no da ni por asomo tanta importancia a la concreción de la información) también es entendida como mentira hasta cierto punto por algunas personas en el espectro.

«Me molesta mucho que me mientan. Esto incluye que me digan que vamos a ir a un sitio y luego vayamos a dos, o que vayamos a otro» (Blanca, 36 años).

Ojo, esto no significa que las personas en el espectro no sepan mentir y no puedan usar este recurso. De hecho, muchas personas autistas aprenden que utilizar la mentira es una estrategia que socialmente está más aceptada que la sinceridad y es a menudo usada para evitar compromisos sociales, por ejemplo.

Algo parecido ocurre con el sentido de la justicia, tan fuertemente presente en personas en el espectro. Por lo general, para una persona autista existe lo que es cierto y lo que es falso. No hay término medio, no hay grises. Y desgraciadamente nuestro mundo está construido en base a incongruencias, hechos totalmente injustos, medias verdades e incluso falacias reconocidas y aceptadas socialmente. Dado que nuestro mundo está lleno de incoherencias, no es raro que las personas autistas, inconformistas de esta realidad, encuentren mucha más frustración que las personas neurotípicas que tienen un sentido de la realidad (y la justicia) más permeable. Este fuerte sentido de la justicia se da especialmente en mujeres en el espectro, según Tania Marshall (2014). Esta psicóloga australiana define incluso un tipo de mujer autista: «[…] obsesionada con la justicia, la ecuanimidad y lo que está bien y lo que está mal, que se convierte en obsesión intentando organizar grupos que no prosperan por sus malas formas». ¿Malas formas? ¿O mensajes demasiado directos y firmes? Al final, las construcciones cognitivas de una persona en el espectro suelen estar dicotomizadas y, si bien es cierto que esto provoca que su pensamiento tienda a ser rígido, ¿acaso no es algo fundamental para poder defender una causa, el hecho de que tu opinión sea consistente, e imperturbable?

Por lo general, esta expresión tan vehemente de las opiniones no es bien recibida por las personas neurotípicas en la mayoría de los contextos. Y de hecho se suele censurar la opinión de la persona autista por ofrecer una postura «inflexible» o «categórica». Esta forma de procesar, que es inherente para la persona en el espectro, hace que muchas veces sea invalidada, incluso en sus sentimientos, cuando probablemente lo único que esté siendo es coherente consigo misma.

Por un hecho similar, la persona en el espectro puede tener dificultades para interactuar con personas que están hablando de un tema en el que no tiene una opinión firmemente construida y prefiere, en todo caso, permanecer al margen, sin intervenir (lo que puede provocar suspicacia por parte de las demás personas). Es la falacia del desconocimiento: las personas neurotípicas hablan y opinan de absolutamente todo, aunque la información que tengan de determinado tema sea muy vaga o incluso inexistente.

«Fuimos a una fiesta en casa de unos amigos de mi pareja. No me di cuenta en ese momento, pero resulta que estuve todo el rato en el mismo sitio, sin moverme. La mayor parte del tiempo estuve solo excepto cuando se acercaba mi pareja a ver qué tal estaba y alguna persona que intentó interactuar conmigo. Yo era como un mueble más» (Gustavo, 45 años).
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Conversaciones en grupo, un auténtico horror.

Las interacciones en grupo pueden ser especialmente estresantes para una persona en el espectro, como hemos visto anteriormente. Demasiadas señales en paralelo, demasiado que analizar y muy poco tiempo para hacerlo. El resultado suele ser que si una persona autista se ve «atrapada» en esta clase de interacciones, lo más común es que se mantenga en silencio a la espera de poder escapar de algún modo. El problema añadido es el de la imagen que genera en la mente de las demás personas del grupo esta falta de intervención de la persona en el espectro.

 

«Una compañera de trabajo con la que tengo un poco más de confianza me contó que los demás trabajadores me tenían por rara, porque nunca decía nada. Yo de verdad que quiero interactuar, pero a veces hablan muy rápido, interrumpiéndose todo el rato, y otras veces no me interesa lo más mínimo lo que cuentan, así que desconecto» (Alba, 32 años).



Ya hemos visto que las personas neurotípicas actúan con la información que realizan a través de inferencias, usando la teoría de la mente, mientras que las personas en el espectro actúan a través de certezas. ¿Qué tipo de procesamiento es más adecuado? Pues, en realidad, ninguno. Cada cual tiene sus ventajas y sus inconvenientes. Pero si es cierto que una sociedad donde prima la efectividad sobre la eficacia (que funcione más o menos bien, aunque tenga fallos) premia un procesamiento rápido, aunque no se base en verdades absolutas.
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Tipos de información y ejecuciones.

Consejos



Gran parte de la dificultad de encontrar herramientas es la tremenda variabilidad de situaciones y contextos posibles en los que una persona interviene a lo largo de su vida. Aun así, voy a intentar dar una serie de orientaciones a nivel general.



Las personas neurotípicas pueden estar juntas, sin más, sin una meta clara, solo por «pasar el rato» o «lo que surja». Esta falta de anticipación y objetivos no se adecúan a la manera de procesar de una mente autista. Tanto en peques como en personas adultas, y en todas las interacciones sociales, tendría que existir un objetivo claro y que el evento esté limitado en el tiempo. Tan importante es marca un principio como un final de la actividad. Es una medida aparentemente simple, pero es de las más eficaces a términos de estrategias globales.

 

En peques, es especialmente importante comprender que la multitarea es algo que hay que tratar de evitar, por la saturación que puede producir. De este modo es empezar con las interacciones uno a uno e ir aumentando progresivamente. Si se practican juegos, del mismo modo hay que empezar con algunos muy simples, marcar visualmente los turnos y que no sean muy demandantes en cuanto a función ejecutiva (al menos al principio).



Sabemos de la importancia que dan las personas neurotípicas al hecho de mirar a los ojos, como si esa conducta equivaliera a una atención inequívoca. Muchas de las personas en el espectro se toman la instrucción de manera literal (por supuesto) y cuando fuerzan a «mirar a los ojos» lo hacen de una manera muy intensa y continua, lo que se interpreta por la persona que recibe esa mirada como, cuanto menos, inquietante. Existen diversas estrategias para sí lo deseas suavizar ese uso de modo que sea menos «invasivo» para la persona a la que miras. De hecho, se suele poder realizar de un modo semiautomático de forma que no pierdas el foco en otras señales, como el mensaje verbal de la conversación.



[image: Patrón en forma de infinito al mirar a la cara.]





Patrón en forma de infinito al mirar a la cara.

 

Otro aspecto bastante común es confundir los círculos de confianza, ya que las relaciones para las personas neurotípicas son muy permeables y cambiantes. En autismo no es así, pero a la vez podemos ver como ciertas reacciones pueden verse como muy categóricas. El «o es mi amigue o es mi enemigue» es algo bastante común y comprensible dentro del black or white thinking.



«La base a día de hoy la encuentro en que nadie me había enseñado los límites de las relaciones. Mis padres daban por hecho que sabía los límites entre una amistad, une mejor amigue y una relación de pareja. Nada más lejos de la realidad. Si de por si no se bien donde están los límites de confianza, no controlo qué temas son abordables en uno y otro, puedo meterme en serios problemas, porque efectivamente se trata de un aprendizaje que se hace poco a poco, y a veces de manera inconsciente para les neurotípicos, pero para les autistas no siempre es tan sencillo» (Neurodivergente, en su blog).

 

Con esta persona trabajé estos conceptos a través de los círculos de privacidad (ya os dije que es una herramienta multiusos) y, con ayuda de ese apoyo visual, su perspectiva de las relaciones cambió: aprendió a que no todas las personas tienen el mismo grado de confianza y que, en determinados contextos, es mejor ser prudente a la hora de comunicar ciertos aspectos o información personal.



El tema de las relaciones íntimas daría para un libro el doble de grueso que el que estás sosteniendo. Un personaje de TV, el psiquiatra Frasier Crane, definía así el arte del flirteo: «Las relaciones son como un tango [77]». Nick Dubin (2009) señala: «Las citas son como un juego y desafortunadamente muchos de nosotros no entendemos intuitivamente las reglas de este juego». Muchas personas en el espectro tienen serias dificultades en todo tipo de interacciones que tienen que ver con las relaciones de pareja. En este tipo de interacciones, especialmente al principio de las mismas, las insinuaciones y la duplicidad, en definitiva, el campo simbólico, así como la inferencia de deseos y de estados mentales a través de la teoría de la mente y las funciones ejecutivas (planear, postergar, inhibir) juegan un papel decisivo.

 

«Si tienen interés en alguien le hacen creer que no tienen ningún interés para supuestamente buscar despertar el interés de la persona que se pretende conquistar. No entiendo por qué tendría, o tiene para ellos, éxito» (Águeda, 35 años).



Las personas neurotípicas en una relación desean que su pareja intuya sus estados emocionales. Para elles es una forma de demostrar el interés de su pareja en elles, la anticipación de sus deseos. Y, por otro lado, suponen un mecanismo de defensa de su ego si su petición (no directa) no es correspondida por su pareja. Todo forma parte de la potenciación del uso de un lenguaje simbólico (símiles, chistes, metáforas…) en casi todos los contextos sociales, pero con especial hincapié cuando nos relacionamos con otros a un nivel emocional. Pero, para una persona en el espectro, el intuir estas claves es a veces muy complejo y la comunicación a base de insinuaciones, o directamente de «mentiras», que buscan la insistencia de la pareja es una tarea realmente complicada.

 

«Mi matrimonio fracasó. Según mi mujer yo no era capaz de entenderla. Recuerdo que se enfadaba porque al ir hacia algún lugar yo le preguntaba: “¿Quieres que te acompañe?” Y ella me respondía: “No hace falta”. Así que no lo hacía. Pero al volver a vernos estaba enfadada y me explicaba que sí quería que le acompañara, pero que tenía que salir de mí. Yo no entiendo nada» (José, 56 años).



La orientación sexual y la identidad de género es un tema que apenas ha sido tratado en su relación con el autismo, pero, en líneas generales, los estudios parecen sugerir que las personas en el espectro se suelen identificar en mayor medida que la población neurotípica, con un género distinto o expresan su identidad de género de manera diferente. En general, esta variabilidad se suele expresar más en mujeres que en hombres. Un estudio de George y Stokes (2017) reveló que las mujeres en el espectro tienen una mayor tendencia a ser personas asexuales, bisexuales u homosexuales, en definitiva, a tener otro tipo de tendencia sexual distinta de la heterosexualidad, con respecto a las mujeres neurotípicas. El desarrollar una identidad diferente puede ser algo muy delicado y confuso y, de hecho, puede suponer un escollo más a la hora de establecer relaciones significativas para la persona autista.

 

La sinceridad es un valor que fluctúa mucho dependiendo de los contextos. Esta sinceridad absoluta, este pragmatismo y sentido de la realidad y la justicia, muchas veces juega en contra de las personas en el espectro. En muchas ocasiones, las personas neurotípicas prefieren, o bien que se les oculte la verdad, o bien que se la adornen, porque esta les parece muy dura y necesitan tiempo para asimilarla. El concepto de la «mentira piadosa [78]» se basa precisamente en esto.

Siendo tan sincera en todo momento, la persona en el espectro puede cometer «errores» de tipo social, al compartir información delicada o ser demasiado directa. El término de «inadecuada» o de «imprudente» suelen ser de uso bastante común al referirse a las personas autistas por parte de ciertas personas neurotípicas. En una conversación una persona autista me comenta:

—Le digo la verdad a mi marido y él piensa que le estoy faltando al respeto y que le trato como una mierda.

—¿Y cómo se lo dices? ¿Cómo es la forma?

—¿Eso importa? ¿No es más importante lo que se dice que el cómo se dice?

—En algunas circunstancias es todo lo contrario…

El trabajo que se puede hacer aquí para prevenir estas situaciones vuelve a ser analizar los vínculos que nos unen a esas personas en concreto. Cuando más cerca esté de nuestros círculos de amistad más íntimos, más libres deberíamos ser de ser nosotres mismes. Y analizando su estado emocional (su curva de ascenso y descenso como vimos en el capítulo 8), podemos, o bien realizar un mensaje más directo (pragmático), o bien realizar un enfoque más indirecto (apoyo emocional).
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Para que luego digan que las personas autistas no se adaptan.

Un sistema de procesamiento distinto lleva a entender la comunicación y la interacción social de forma distinta, ¿cómo podría ser de otra forma? Las personas en el espectro son sinceras, resolutivas, pragmáticas y directas. Y esto no suele causar en el delicado mundo neurotípico repleto de protocolos absurdos, pérdidas de tiempo, charlas banales, mensajes ocultos y duplicidad. Paradójicamente los mensajes directos de las personas autistas suelen ser interpretados erróneamente por las personas neurotípicas, que se ven abrumadas por un exceso de sinceridad que no encaja es sus expectativas y atribuyen significados ocultos a mensajes que no dejan de ser descripciones sinceras del mundo autista sobre sí mismes y su entorno. Para una persona neurotípica, el «ir al grano [79]» puede ser muy inadecuado en determinados contextos y se emplean toda una serie de recursos del lenguaje para introducir un tema en cuestión o hacer una pregunta o petición. De hecho, el no hacerlo se considera una falta de empatía, al no adecuarse al estado emocional de la persona que recibe el mensaje o la pregunta. Por decirlo de alguna forma, hay una exigencia no escrita de «preparar el posible impacto de la información».

La gran dificultad que se plantea aquí es que, si las personas en el espectro queréis conversar con «éxito» con personas neurotípicas, debéis prestar atención a múltiples señales de una forma consciente, cuando vuestro sistema cognitivo no está diseñado para ello. Es por esto que debéis elegir muy bien qué batallas lucháis [80], porque el precio de hacerlo continuamente es extremadamente alto, como veremos en los dos siguientes capítulos.




Capítulo 13

Ansiedad y autismo

«La ansiedad me ha perseguido toda mi vida. De hecho, pensaba que era algo de mi propia personalidad. Ahora sé que me he juzgado muy severamente y que no soy el único culpable, que el hecho de ser distinto no me convierte en un inútil, tan solo que me dedicaba a hacer cosas obligado porque creía que eso era lo que había que hacer. Cuantos golpes en la cabeza, cortes y pensamientos destructivos me podría haber ahorrado» (Carlos, 52 años).

 

Algo tremendamente común en el diagnóstico de personas autistas es señalar la «baja tolerancia a la frustración». No deja de ser una de esas sentencias que, no nos engañemos, convierten una característica ya de por sí negativa en un dictamen limitante y tremendamente injusto, especialmente si nos detenemos a pensar en qué contexto se desarrolla esa «intolerancia».



Como hemos visto a lo largo de este libro, las personas en el espectro son «extrañas en este mundo». Todas las personas autistas, peques o adultes, tienen que lidiar con todas las vicisitudes de las personas neurotípicas y además con una «maleta extra», debido a su forma diferente de procesar y percibir la realidad: la hipersensibilidad, el pensamiento polarizado, la impredictibilidad del entorno, la dificultad de anticipar pensamientos ajenos, la literalidad… Aspectos que, fuera del contexto de nuestro mundo, en una realidad alternativa, o en una utopía autista, podrían no solo no suponer un hándicap, sino convertirse en una ventaja. Pero el hecho es que hoy en día suponen una losa terrible, debido a la falta de adaptación de un entorno hostil y tremendamente egoísta que solo sirve a una mayoría (neurotípica). Bajo este prisma no es raro que autismo y ansiedad se presenten tristemente asociados.

 

La ansiedad es la comorbilidad por excelencia en los diagnósticos de autismo. De hecho, en el caso de los diagnósticos tardíos de autismo, es muy habitual encontrarte con que la persona ha sido diagnosticada previamente de «ansiedad generalizada». Hay estudios que han demostrado que incluso en situaciones de aparente reposo, las personas en el espectro tienen elevados niveles de cortisol y adrenalina en comparación con la población neurotípica (Bitsika et al., 2015).



Como podréis imaginar, los retos a los que se presenta una persona en el espectro empiezan muy pronto, también la frustración y, por ende, la ansiedad. Algunos estudios revelan que alrededor del 40 % de les menores diagnosticades de autismo presentaban un trastorno de ansiedad comórbido (Steensel et al., 2011). Estos estudios suelen presentar las formas de ansiedad como si señalando las representaciones de estas sin comprender los mecanismos y los retos que subyacen a esas apariciones fueran lo verdaderamente relevante. Para mí, lo más importante es descubrir la naturaleza de la causa que ha provocado la ansiedad, puesto que un mismo proceso produce distintas manifestaciones de la ansiedad, incluso en la misma persona.

 

Las distintas formas de ansiedad están íntimamente relacionadas con los mecanismos de percepción y procesamiento de la información que hemos visto en este libro y que, con la interacción con el entorno, producen el desajuste que precipita la ansiedad, en una miríada de posibilidades. En general, todas las manifestaciones de la ansiedad podrían adherirse a una de estas situaciones a nivel global:




1) Sobrecargas sensoriales y de información: debido, por un lado, a un exceso de estímulos y a la imposibilidad de realizar una jerarquización ni de controlar la cantidad de información que se procesa a alto nivel. Y, por otro lado, a la imposición de procesar muy rápidamente mucha información.



2) Impredictibilidad: falta de anticipación de eventos o sucesos que ponen a prueba las funciones ejecutivas.



3) Ansiedad relativa a la interacción social: dificultad para realizar inferencias de los estados emocionales e intenciones ajenas, así como el problema a la hora de interpretar estados emocionales.



4) Polarización de pensamiento: dificultad para generar propuestas que encajen en una mayor gama de posibilidades demandadas y recurrencia en patrones rígidos y poco permeables.





Antes de entrar de lleno en las consecuencias y en la manifestación de ansiedad en autismo, es imprescindible que hablemos de qué es lo que sucede antes de que se produzca la ruptura de esa tolerancia que conduce a la ansiedad.

 

Todas las personas manejamos unos niveles de energía limitados, tanto físicos como mentales, que nos ayudan a realizar las tareas de la vida diaria. Tareas que pueden ser más o menos automáticas, livianas o requerir más esfuerzo. A lo largo del día, esas energías van fluctuando, disminuyendo a la vez que completamos tareas y recargándose a medida que nos alimentamos o descansamos y, si no hacemos esto adecuadamente, hasta las labores más sencillas se puede convertir en arduas tareas.



Las personas neurotípicas pueden hacer la mayoría de estas tareas «en automático», aprovechándose de un sistema operativo que está diseñado para hacer muchas cosas a la vez, rápida y superficialmente. Pueden hacer frente fácilmente a sucesos inesperados, generando alternativas de ejecución. La interacción social no les genera apenas gasto mental, es más, muchas veces les sirve para recargar esa energía. En cambio, la persona en el espectro tiene que lidiar desde el minuto uno del día con un mundo que se mueve demasiado rápido, que le obliga a procesar en paralelo cuando su sistema está preparado para un procesamiento secuencial y donde hay interacción, una cantidad ingente muchas veces absurda, que le consume la energía.



«Cuando terminamos de trabajar, mis compañeros me piden que me vaya a tomar una cerveza con ellos, yo pienso: “¿Es que no habéis tenido suficiente interacción ya? ¡Si no habéis dejado de hablar en toda la jornada!”» (Marc, 28 años)



Una vez establecido el diagnóstico, tanto en peques como en personas adultas, una de las tareas más importantes es conocerse lo máximo posible para evitar que ese desgaste energético tenga efectos más allá de lo evidente. En peques, es innegable que debemos darles un soporte exterior, como veremos en los consejos más adelante en este capítulo. En autistas adultes, empieza por la aceptación de la realidad como persona en el espectro, las ventajas de su condición, pero también los retos. Para ello, lo primero es admitir que «no eres como les demás», al menos como la mayoría de las personas, y, por lo tanto, no puedes comparar sus retos con los tuyos.

 

Volviendo al ejemplo anterior, Marc, un programador informático, solía tener muchos sentimientos negativos acerca de sí mismo y un pobre autoconcepto. Marc trataba de encajar con sus compañeres y, por ello, se obligaba a salir con elles después del trabajo. ¿Resultado? Constantes meltdows y shutdows y frecuentes visitas a los servicios de urgencias e incluso hospitalizaciones. Cuando por fin pudo reconocerse a sí mismo como una persona autista, neurodivergente, comprendió que no tenía por qué obligarse a realizar ciertas cosas que no le gustaban y mucho menos compararse con unas personas con una actividad social mucho mayor que la suya: «He aprendido que esa batalla no la puedo ganar. En cambio, en otras puedo ser yo mismo y brillar».



Toda persona en el espectro debe conocer sus puntos fuertes y también aquellas circunstancias que no son propicias para su forma de procesar la realidad y analizar la información. Es la mejor forma de protegerse frente a la ansiedad. Para ello, debemos hacer un seguimiento de nuestra energía disponible con la que afrontamos los retos del día a día en este mundo impredecible y hostil.

 

Si estás en el espectro, seguramente estés familiarizade con la «teoría de las cucharas» de Christine Miserandino (2003). Christine desarrolló esta teoría para explicar los retos que le suponía el día a día como persona con lupus [81]. Cada cuchara representa una unidad de energía, cada día comenzaba con una cantidad limitada de cucharas y Christine tenía que decidir con cuidado qué tareas elegía realizar, puesto que cada una de ellas le consumía un número determinado de cucharas. En su caso, esa energía era energía física debida a su enfermedad. De verdad era importante escoger qué tareas realizar, puesto que, por ejemplo, darse una ducha a última hora de la tarde la podía dejar sin cucharas para poder cenar posteriormente.



Pese a que Christine utilizaba la metáfora de las cucharas para referirse a sus niveles de energía física, muchas personas en la comunidad autista (y también de otras neurodivergencias) han tomado la teoría para sí, de tal forma que contabilizar cucharas se ha transformado en su forma de contabilizar sus pérdidas y ganancias de energía mental en su interacción con el mundo. Es muy frecuente ver mensajes como «me quedo sin cucharas» o «te mando cucharas» entre personas en el espectro en las redes sociales, haciendo alusión al desgaste por la interacción social o a la sobrecarga sensorial y a los deseos de recuperación y ánimos solidarios.

 

Otra forma bastante común de contabilizar esta energía y su gasto es usar un porcentaje (que, por supuesto, es estimativo, al igual que las cucharas), similar a la cantidad de batería restante de los teléfonos móviles. Siendo el móvil un elemento indispensable en nuestra vida hoy en día, encuentro que el uso de esta analogía es muy sencilla, especialmente cuando tratamos de explicarles el concepto a autistas más jóvenes. En una conversación con uno de mis chavales:



—¿Ves? Cuando quitas que cargador del móvil por la mañana cuando te levantas está al 100 % de energía, como tú, si has descansado bien claro, de lo contrario quizás empezarías al 80 %, por ejemplo.

—Vale, entonces cuando uso el Google Maps que me consume mucha batería es como cuando yo hago algo que no me apetece.

—¡Exacto! Tienes que estar atento, pero sin obsesionarte, e ir viendo cómo va de nivel tu batería interna. Si al final del día te queda poca batería en el móvil, ¿jugarías al Pokémon Go?

—No, porque eso consume mucha batería…

—Eso es, pues igualmente ese día, quizás debas descansar de interacción e irte antes a casa.

Al contrario de lo que se podría suponer, no son las actividades «no buscadas» las que consumen más energía mental (o cucharas). Este es un aspecto muy frustrante: el hecho de que sea una actividad deseada por la persona en el espectro no suele ser lo más relevante en el consumo final. Aspectos relacionados con el procesamiento paralelo o con la cantidad de interacción, por ejemplo, juegan un papel mucho más decisivo en el consumo final de energía. Si la persona autista no conoce esta circunstancia puede verse en estado de confusión recurrente.

 

«El otro día estuve con mis amigas jugando al rol. Era un evento que esperaba desde hace muchísimo y lo pasé fenomenal, jugando durante horas. Pero, pese a dormir y comer bien, al día siguiente estaba destrozada y lo único que quería era descansar y no interactuar con nadie. No entiendo nada» (Andrea, 26 años).



Bill Nason (2011) propone delimitar una zona de «seguridad», lo que equivaldría a la mitad de las cucharas diarias o al 50 % de la energía. La idea detrás de ello es intentar no rebajar de esta cantidad, de forma que si hay un evento o eventos que demanden mucha energía no lleguen a dejarnos «a cero» y, por tanto, evitarnos las consecuencias de ello.



[image: Cuida la batería de tu móvil y de tu batería interna más aún.]

Cuida la batería de tu móvil y de tu batería interna más aún.

Recuerdo cuando Hans, otro programador informático autista, empezó a pasar por una época en la que no dejaba de tener shutdowns y ansiedad. Había tenido un ascenso en su trabajo y ahora, además de trabajar directamente con su ordenador en solitario, se le había hecho responsable de un equipo. El trabajo de Hans en ambos aspectos fue muy bueno, pero no tardó en acusar el cambio. Las continuas reuniones de trabajo a lo largo de la semana empezaron a pasarle factura [82]. Como él me comentaba, no eran tanto las charlas técnicas en estas reuniones, sino los momentos en los que no se hablaba estrictamente de trabajo y otras situaciones en las que no sabía dar una respuesta rápida a la demanda de un cliente lo que lo dejaba exhausto. Llegó a tal punto que su trabajo técnico individual empezó a fallar, circunstancia que le afectó en gran medida, dado su perfeccionismo.

 

Empezamos a analizar la situación y la solución pasó por espaciar las reuniones y tener siempre descanso entre estas. Si el lunes tenía una reunión, intentar que hasta el miércoles no hubiera otra. Como la tarea en solitario era una tarea de hiperfoco, le permitía recuperar la energía que perdía en las reuniones, por lo que se dedicaba a ella el día completo después de estas. Así logramos disminuir la posibilidad de colapsar y sus niveles de ansiedad disminuyeron considerablemente.



Volviendo a la analogía de la batería del teléfono móvil, es importante que comprendamos en qué estado de energía cognitiva estamos a la hora de responder a las demandas del entorno.

 

Cuando sentimos que estamos al 100 % de nuestras capacidades, lo que suele corresponder al inicio del día, la persona en el espectro se encuentra llena de energía y con sus capacidades al máximo, siempre y cuando haya tenido un buen descanso. De no ser así, lo más probable es que su nivel de energía mental se encuentre sobre el 75 %, aún en la zona verde, pero en una situación en la que quizás se necesite algún tipo de apoyo para realizar ciertas actividades que deberían tener un nivel de demanda no muy alto. Al 50 % es cuando debería empezar a estar verdaderamente alerta: su nivel de energía está en un punto que quizás no tenga suficiente reserva para llegar al final de la jornada: es la zona amarilla, seguramente incluso sus habilidades más destacadas están comprometidas. Las demandas en este punto deberían ser mínimas, aun cuando pudiera realizar procesos secuenciales e hiperfocalizar. A partir del 25 %, en la zona roja, es cuando la persona en el espectro debería tener especial cuidado: su nivel de energía está en el límite, e incluso las tareas más sencillas pueden convertirse en retos insuperables, además de estar mucho más sensible a la sobrecarga sensorial.



Si queremos visualizarlo con el paradigma de la teoría de las cucharas, simplemente deberemos hacer unas sencillas conversiones. El 100 % de energía, la primera zona verde, equivale a tener «todas las cucharas». Según mi experiencia, cuantas menos particiones se hagan de estas, más se pueden prever los colapsos. Me explico: supongamos que imaginamos que al principio del día tenemos 100 cucharas y vamos restando estas en función de los acontecimientos del día. Estimar cuánto consumen unas actividades u otras, partiendo de un global de 100, es tremendamente complejo, porque se puede matizar muchísimo. En cambio, si partimos de un total menor, como por ejemplo 8, será más fácil atribuir desgastes en cada uno de los acontecimientos que nos resten energía cognitiva y, por tanto, será más sencillo anticiparnos sin nos quedamos sin reserva de cucharas. Si empezamos con un total de 8 cucharas, equivalente al 100 %, al 75 % tendremos 6 cucharas, al 50 % 4 cucharas y, al 25 %, tan solo 2.
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La teoría de las cucharas aplicada al autismo.

No a todas las personas autistas les gustan estos sistemas de visualización. Con una de las personas en el espectro con la que trabajo usamos un sistema circular, algo similar a la forma de un timer, porque así tiene más «visible» la pérdida de la energía con respecto a un total que con un sistema al estilo de la batería del móvil o la pérdida de cucharas. Con otre peque empleé el símil de la armadura de Iron Man, el personaje de Marvel Cómics al que adora. La armadura tiene un nivel de energía límite y volar, levantar objetos o disparar armas tienen un coste energético. Al igual que Tony Stark [83], debe de estar atente a cuándo se queda sin energía, no sea que le sorprenda en pleno vuelo por los aires y se acabe estrellando.
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Hasta les superhéroes deben vigilar su nivel de energía.

Cada persona autista debe elegir el sistema en el que le sea más sencillo realizar la previsión y la contabilización de su energía cognitiva. Eso sí, es importante intentar no complejizar mucho este sistema. He visto a personas en el espectro con unos diagramas que incluían ecuaciones y cálculos de probabilidades de evento que lo único que conseguían era generarles más ansiedad y, por otro lado, fallaban en el objetivo básico de este sistema que es la anticipación. Utilices lo que utilices, que sea práctico.

No todos los eventos generan los mismos gastos energéticos. Depende de muchos factores el que una situación se vuelva más o menos insostenible o, por el contrario, suponga una incomodidad, pero no genere un trastorno excesivo. Es por ello que cada herramienta debe ser tremendamente individual. No obstante, y pese a la variedad de situaciones que provoca pérdida energética en el espectro, existen conjuntos de situaciones que van a generar ese gasto sí o sí y de forma más o menos notable. Algunas coinciden con aquellas que generan ansiedad, pero no siempre es así. Como he señalado anteriormente, incluso actividades gratificantes para la persona autista pueden devenir en un tremendo uso de energía. El tipo de eventos que provoca estos gastos se correlaciona directamente con esa interacción «defectuosa» con el entorno que insisto en mencionar. No en vano, ahí radica la raíz principal de la mayoría de los problemas que rodean a la persona autista, a saber:


1) Actividades que tengan que ver con la necesidad de procesar varios estímulos al mismo tiempo o realizar actividades en paralelo. Por ejemplo, conversar con un grupo de amigues o familiares, o realizar varias tareas importantes en el trabajo a la vez.



2) Realizar tareas o procesos que se subdividan a su vez en otros, tareas de ciclo largo o sin un fin determinado. O generar alternativas a un proceso que se suele realizar de otra forma concreta. Sucesos inesperados de cualquier tipo. Por ejemplo, un viaje con transbordos por la ciudad, o encontrar otra manera distinta de realizar un trabajo.



3) Cumplir una tarea que no sea del agrado, que necesite una perspectiva ambigua o muy permeable, tolerar fallos en la ejecución propia o de otros. Por ejemplo, sobrellevar la no precisión de una respuesta cuando necesitamos un dato en concreto, o no emitir juicio sobre alguna circunstancia que tenemos muy clara.



4) Tareas en las que intervengan la interpretación emocional de otros. Por ejemplo, emitir juicios sobre otras personas basándonos en sus estados de ánimo cuando nos piden consejo.



5) Inferir estados emocionales y sentido de las actividades ajenas. Conversaciones con personas con las que no tenemos excesiva confianza o que no conocemos, por ejemplo.



6) Hacer interpretaciones en base a comunicación no literal o ambigua. Por ejemplo, cualquier información que se presenta en el curso de una conversación que interpretamos erróneamente o que no comprendemos del todo.



7) Situaciones en las que existe una sobrecarga sensorial. Por ejemplo, ruidos intermitentes que no podemos evitar escuchar y de los que no podemos «escapar».



8) En general, toda situación que implique interacciones sociales. Encuentros sociales, sean deseados o no, anticipados o no previstos.



9) Una combinación de cualquiera (o todas) las anteriores mencionadas.



Como seguramente te habrás dado cuenta, cada uno de estos grupos de eventos se corresponde directamente con los capítulos de este libro, donde he ido describiendo cada una de las características principales de la idiosincrasia autista. Así, el número 1 corresponde al procesamiento secuencial, el 2 a las funciones ejecutivas, el 3 al pensamiento dicotómico, el 4 a la labilidad emocional, el 5 a la teoría de la mente, el 6 al campo simbólico y finalmente el 7 a la sensibilidad y percepción.

 

Cada uno de estos grandes grupos de eventos puede contener una serie muy elevada de situaciones a los que atañe la forma de procesar de la persona en el espectro. Este procesamiento singular, junto con la demanda del entorno, puede producir o no el conflicto. Pero lo que es seguro es que genera un gasto energético.

En la siguiente tabla, anoto una serie de situaciones que provocan mayor o menor consumo de energía en función de la dificultad de lidiar con cada una de ellas. Estas situaciones varían de peques a adultes, pero, como veréis, pese a que se contemple el hecho de la experiencia como un factor que pueda mitigar el impacto y, por tanto, ese desgaste energético, existe un patrón muy claro que tiene que ver con la forma de procesar de la persona en el espectro y tiene mucho más peso que la habituación o la práctica. Así, factores como la cantidad de interacción (grupos) o los cambios en general se presentan como factores prácticamente inamovibles independientemente de la edad de la persona autista.



[image: Gasto energético en función de distintos eventos en peques y adultes.]

Gasto energético en función de distintos eventos en peques y adultes.

El meltdown

Un meltdown se produce cuando el cerebro autista se ve sobrepasado por el exceso de demandas, ya sean estas sensoriales, sociales, cognitivas o emocionales. Cuando hay un exceso de información, que se produce de forma muy rápida y no damos tiempo al cerebro a cotejar la información, este colapsa. Según Carolina, adulte autista: «Es como cuando el ordenador se bloquea y se queda la pantalla azul, así me siento».

En esta situación, el cerebro ni puede dar soluciones adaptativas, ni puede generar alternativas viables y solamente se permite dar respuestas básicas de «evitación/huida o ataque». El «ataque» puede implicar gritar, morder o golpearse la cabeza. Esta respuesta implica centrar al cerebro en una demanda muy clara y muy básica como respuesta al hecho que ha provocado el meltdown, pero no es una respuesta directa al hecho en sí. En el proceso de un meltdown, la persona autista puede perder el control de sus actos y, por tanto, estos no son intencionados.

Nick Dubin (2009) señala que. en esencia, el meltdown no es algo malo o erróneo. Es una respuesta natural del cuerpo:


Veo los meltdowns como la reacción análoga del cuerpo al vomitar. Vomitar no es algo bueno o malo. Es simplemente algo que sucede y que, por lo general, tiene una función necesaria, algo que te ha sentado mal tiene que ser expulsado. Pero vomitar no es algo que te guste hacer en público, ¿verdad?





[image: Proceso cerebral en un meltdown autista.]

Proceso cerebral en un meltdown autista.

Reconstruyendo el proceso a nivel sensorial, la entrada en cascada de la información y la dificultad para establecer una jerarquización de la importancia de esta desbordan el sistema límbico del cerebro, el centro neurálgico de control emocional, provocando el pánico. Pese a que el sistema límbico está en continua comunicación con el córtex prefrontal, la disfunción ejecutiva presente en autismo impide que el córtex se haga con el control de la situación para general alguna alternativa funcional o más adaptativa. La dicotomía de pensamiento tampoco ayuda en estos momentos en los que las soluciones más allá del todo o nada ni siquiera parecen atisbarse, debido a la sobrecarga. Con lo que solo queda una solución y es la respuesta de lucha o huida.

Las personas en el espectro experimentan el meltdown a muchos niveles, tanto física o mental como emocionalmente. Físicamente, una persona autista puede perder el control de su cuerpo, parcial o totalmente. A veces, pueden llegar a sentirse completamente paralizades, similar a lo que sucede en la parálisis de sueño (tremendamente frecuente en autistas, como ya vimos en el capítulo 11), otras veces se puede llegar a perder el control total sobre su interiocepción. En otras ocasiones, esta pérdida de control cursa en sentido contrario: la persona no puede dejar de moverse, gritar o golpear y esto puede volverse más intenso aún si alguien interviene o peor, la inmoviliza. La conducta de golpear, que frecuentemente es interpretada como un sinsentido, en realidad tiene la función de desviar la atención hacia el canal propioceptivo y, en consecuencia, escapar de la sobrecarga que se produce en otra parte del cerebro hasta que se pueda recuperar el equilibrio. Es una función parecida a las estereotipias, pero llevada al extremo.

 

A nivel cognitivo, el meltdown supone una pérdida momentánea de control sobre las funciones superiores. Es una experiencia que se vive como muy desagradable, ¿a quién le agrada la sensación de pérdida de control? Los procesos que median sobre el control de impulsos, la planificación y a la atención se ven sobrepasados por el sistema sensorial y los centros de control emocional.



«Es como si la parte racional de mi cerebro desapareciera por unos instantes. Después me siento terriblemente culpable de haber perdido el control» (Vanesa, 27 años).

 

En estos momentos, además, tratar de hablar con la persona que está en medio de un meltdown puede empeorar la situación, dado que sometes a su cerebro a más necesidad de procesar la información cuando ya está sobrecargado.



El entorno hostil que obliga a las personas en el espectro a procesar de una forma para la que su sistema no está preparado (como hemos visto a lo largo de este libro) deja a su sistema operativo al borde del colapso de manera continua. En la cultura neurotípica, con la cantidad ingente de necesidad de interactuar, las absurdeces de los convencionalismos sociales, las inconcreciones, el caos en el que se desenvuelven las personas no autistas, las personas en el espectro se encuentran en una encrucijada continua, con los niveles de estrés y activación siempre elevados y con una ansiedad anticipatoria desatada en cuanto salen de sus espacios seguros. Esta es la razón por la que los meltdowns suelen parecer injustificados, una conducta exagerada. En adultes, se juzgan como una respuesta infantil e inmadura ante un hecho, a ojos de la persona neurotípica (pero también de la autista no consciente de su realidad), del todo insignificante.

 

Pero en concreto, ¿qué es lo que provoca un meltdown? Como hemos visto hay dos formas de presentación de la sobrecarga que provoca esta reacción. Esta puede ser debida a la acumulación de demandas o sobrecarga sensorial, lo que popularmente se conoce como «la gota que colma el vaso», o un hecho que sea impredecible y que se interpreta como un cambio abrupto.



El burnout



El burnout autista es el resultado a la exposición continua al estrés y la ansiedad. Algunas personas en el espectro asocian el burnout como la consecuencia de estar realizando un masking continuado (ver siguiente capítulo). Algunes autores en cambio consideran el burnout como el efecto directo de la disfunción ejecutiva en autismo; la desregulación de estas funciones de los lóbulos frontales sería la causa de encontrar este fenómeno en otras condiciones o trastornos como el TDAH (Barkley, 1998 y Hinshaw, 2001).



En peques, las consecuencias del burnout son todas aquellas en las que median las funciones ejecutivas, como la capacidad de concentración, la organización o incluso la motivación. En definitiva, un descenso de la actividad en aquellas tareas más habituales del día a día. En adultes, donde por lo general la posibilidad de soporte suele ser mucho menor que en peques, el burnout normalmente se expresa como la imposibilidad de dirigir tu actividad, por ejemplo, con la incapacidad de ir a trabajar o incluso de tener unos mínimos cuidados personales. Esto suele precipitar a una reclusión forzosa para evitar todo tipo de demanda social e interacción.

 

«Me cansé de intentar ser normal. Era fracasar una y otra vez. No puedo hacer todo lo que la gente hace y eso me hace sentir un inútil. Y el hecho de que me digan lo inteligente y capaz que soy me hace sentir aún peor. Mi única manera de protegerme es aislarme» (Raúl, 32 años).



El burnout es un proceso que crece de manera lenta a lo largo del primer tercio de vida de la persona autista. De pequeña, antes de que esta persona sea consciente de su singularidad (si tiene suerte y esto no espera hasta la edad adulta), ya ha tenido pensamientos muy destructivos: estoy rota, incompleta, rara. Se ve en la obligación de enmascarar para poder encajar con el entorno y sentirse realizada, como el resto de las personas. A partir de la adolescencia, el estrés se transforma en ansiedad, ya que va creando espacios de anticipación de evento donde sabe que inevitablemente lo pasa mal. Poco a poco (quizás tras el diagnóstico) va diseñando ciertas estrategias, pero la amplia variedad de las situaciones supera los protocolos que ha construido e inevitablemente fracasa. Esta especie de indefensión aprendida donde hagas lo que hagas la mayoría de las veces pierdes, puede doblegar hasta la voluntad más fuerte. Así pues, tras años de batalla, la persona se niega a soportar más daño y se aísla. ¿Se le puede culpar de ello acaso?



El shutdown



El shutdown en autismo se describe muchas veces asociado a una conducta de regresión. La traducción literal del inglés es de «apagado» y eso es exactamente lo que sucede: la persona en el espectro, agotada de la sobrecarga sensorial, las demandas sociales o de la combinación de ambas simplemente «desconecta su sistema». En realidad, es su cerebro el que realiza esta operación independientemente de la voluntad del individuo. Al igual que en el meltdown, el shutdown aparece sin que la persona en el espectro pueda hacer nada, al menos que se anticipe, claro.

 

La expresión del shutdown es principalmente el aislamiento y la incapacidad de interactuar. En un shutdown es muy corriente que la persona autista pierda la capacidad de comunicarse verbalmente (si es una persona verbal, claro), aunque pueda comunicarse parcialmente por otros métodos. Por lo general, la persona se siente inexorablemente atraída por ambientes tranquilos, exentos de estímulos sensoriales, como pueden ser, por ejemplo, su cama o el sofá de su casa. Si realizan alguna acción tiene que ver con sus intereses especiales, pero incluso estos, en esos momentos, les demandan una energía de la que no suelen disponer. Hay personas que pueden pasar semanas e incluso meses sumidos en un shutdown continuo, lo que a ojos inexpertos pudiera parecer una depresión.



«Me podía tirar el día entero en la cama, no tenía fuerzas para nada. Hasta ir al baño o hablar con mis hijos me suponía un esfuerzo gigantesco. Todo me molestaba. El único confort que encontraba era debajo de mi manta» (Lorena, 42 años).



[image: No son rabietas. No es depresión. No es estré]





No son rabietas. No es depresión. No es estrés.

 

¿Son entonces el meltdown, el burnout y el shutdown características inherentes al autismo (o a otras neurodivergencias)? ¿O por el contrario son la respuesta de un sistema cognitivo exhausto cansado de tener que forzar su sistema por encima de los límites, forzado a realizar una tarea para la que no está diseñado? ¿Acaso una persona neurotípica no colapsaría si continuamente sus esfuerzos por adaptarse no dieran sus frutos, si la demandadel entorno fuera constante y dónde se le juzgara severamente por cada una de las reacciones a la frustración que tuviera?



Consejos



Como hemos visto cuando hemos hablado del shutdown, es muy fácil que se confunda este fenómeno con otros más conocidos socialmente como la depresión. Es por ello que, antes de diseñar estrategias que nos permitan actuar para ayudar tanto a peques autistas como a personas adultas, es imperativo distinguirlos bien.



En el caso de los meltdown es más que habitual que:




A) Se confunda con una rabieta si hablamos de une peque y, por lo tanto, se actúe como actuaríamos ante esa situación, lo que inevitablemente empeorará la situación.



B) Si es una persona adulta se emitan juicios aún más severos que aluden a la pérdida de control o a la manipulación voluntaria de la conducta.





¿Cómo se distingue una rabieta infantil de un meltdown? En la tabla a continuación he señalado las características más diferenciadoras entre ambas situaciones. Por lo general, lo distintivo del meltdown es la falta de voluntad y dirección de la persona que lo está experimentando. En una rabieta, aunque sea superficialmente, existe cierto control de quien la experimenta.



[image: Diferencia entre rabietas y meltdowns.]

Diferencia entre rabietas y meltdowns.

 

Ante un meltdown hay dos posibles cursos de acción: la prevención y el soporte. El primero de ellos se refiere a las circunstancias y las acciones que podemos hacer para evitar el desencadenamiento del mismo y es sin duda donde debemos focalizar nuestros esfuerzos de manera consistente. El segundo se refiere a las acciones que debemos realizar si no hemos podido evitar su desencadenamiento para minimizar los posibles efectos del mismo.



Cuando hablamos de peques, el esfuerzo extra debe provenir sin duda de su entorno adulto. Para ello, debemos seguir una serie de directrices que pasan inevitablemente por reconocer la diferencia en procesamiento como primer y más importante principio. Una vez la persona adulta consigue entender, procesar y asimilar que esa pequeña persona tiene un «funcionamiento distinto» todo lo demás es mucho más sencillo. Esta serie de principios están dirigidos a peques, pero una sencilla extrapolación puede hacerlos adecuados también para personas adultas en el espectro.




1) Sistema distinto de procesamiento: este principio incluye las diferencias en procesamiento sensorial, en capacidad simbólica, en dificultades para reconocer señales sociales ocultas, etc.



Las expectativas que tienen los progenitores respecto a sus peques deben adaptarse a estos procesos, de lo contrario, a la vez que el entorno, someteréis a les peques a presión también en su entorno seguro, que es su hogar con su familia.



2) Monitoriza sus actividades y haz previsión de sus reservas de energía cognitiva, tal y como hemos visto en este capítulo: ya es difícil para personas adultas realizar esta estimación, imagina cómo de complicado debe serlo para les peques.



Proporciona momentos de descanso y recuperación, incluso si no parece cansade. Recuerda: siempre es mejor anticipar que tener que actuar.



El gráfico tomado del libro de Bill Nason The Autism Discussion Page: On stress, anxiety, shutdows and meltdows (2011) que te muestro a continuación, puede servirte de ayuda para hacerte una idea de la importancia de esos momentos de desconexión de demandas.



[image: Realizando descansos a lo largo del día podemos prevenir el meltdown.]


Realizando descansos a lo largo del día podemos prevenir el meltdown.



3) Facilita siempre espacio y momentos para desarrollar sus mecanismos de regulación, ya sean estereotipias, ecolalias u otros, son su principal instrumento para regularse a nivel emocional.



4) Realiza un listado continuo de situaciones (triggers) que sepas que puedan provocar los meltdowns. Los registros de conducta son una de las principales herramientas que usamos los psicólogos cognitivo-conductuales y es por una sencilla razón: funcionan. Haciendo un seguimiento por escrito se revelan muchas claves que pasan desapercibidas si no lo registras sistemáticamente. Algo así como repasar y anotar el sueño que acabas de tener. Si no lo haces de forma inmediata lo más seguro es que te olvides completamente de él.



No bajes la guardia, si un estímulo deja de ser un trigger, no te fíes. Puede que hayan concurrido muchas circunstancias para ello. Igualmente ve identificando los signos físicos de estrés que pueden preceder a un meltdown, como el aumento de la frecuencia cardíaca, sudoración, etc.



5) Ante situaciones posiblemente estresantes: anticipación, anticipación y anticipación. Y explica siempre a les peques autistas qué es lo que está sucediendo, adaptando el relato a su nivel de comprensión y siempre con un soporte visual que lo acompañe.



6) Ten siempre a mano algún mecanismo de relajación que pueda acompañar y potenciar el efecto regulador de las estereotipias en el caso de que estas no sean suficiente. Algunas personas autistas adultas usan una variedad de «juguetes» que sirven de «pelotas antiestrés» como los spinners u otros.





A largo plazo es recomendable también la introducción de actividades deportivas más allá del beneficio físico y mental que producen. El problema en autismo a la adhesión a estas actividades es que no suelen provocar un «beneficio inmediato» si no son actividades del agrado de la persona.



[image: Así no motivas a una persona autista.]

Así no motivas a una persona autista.

Pero, por mucho empeño que pongamos, desgraciadamente, los meltdowns son inevitables y es fundamental saber cómo reaccionar ante ellos. Tanto si tienes un familiar en el espectro como si tú, persona autista, quieres saber cómo educar a tu entorno el lidiar adecuadamente con tus meltdowns, a continuación, te presento una serie de principios básicos.

A algunes autores como Brenda Smith Myles (2005) les gusta definir varias etapas en el curso de un meltdown. Considero esta descripción bastante útil, puesto que las estrategias que podemos seguir varían en según qué momento del meltdown nos encontremos. En una primera etapa que la autora denomina rumbling state la persona en el espectro está en una posición en la que el meltdown está, digámoslo así, latente. Como hemos visto a lo largo de este capítulo y el libro en general, puede que la persona autista, y más si es peque, no sea del todo consciente de que se puede encontrar en un momento donde se puede precipitar en un meltdown. Según mi experiencia, esto es debido principalmente a las dificultades de interiocepción, la falta de generalización de aprendizajes, el desconocimiento de los disparadores (triggers) y la activación sensorial.

Cada persona experimenta esta primera etapa de una forma diferente. Algunos peques empiezan a perder la capacidad de hablar. Otres, por el contrario, de repente se vuelven hiperverborreicos. Algunes adultes experimentan cosquilleos en la piel o en el cuerpo cabelludo. Otres de pronto son incapaces de concentrarse y algunes describen como «si el cerebro empezara una lenta centrifugación que va en aumento».

Independientemente de la manifestación, si logramos identificarla (registro, registro), es el momento de actuar de manera directa, más adelante ya será demasiado tarde y nuestro apoyo solo podrá ser limitado. Si estamos en un ambiente que está lleno de estímulos y demasiada demanda, si es posible movámonos, salgamos de allí. Por supuesto si es peque, tenemos que anticiparle nuestro movimiento. Si no podemos salir completamente del lugar, intentemos limitar la cantidad de actividad que hacemos o que hace el peque allí. De igual manera, y esto es fundamental en cualquier edad, reduzcamos la velocidad y la cantidad de cosas a las que estamos atendiendo (recordemos el procesamiento secuencial y lento). Utilicemos los mecanismos de regulación como las estereotipias o los objetos que usemos (hay que llevarlos siempre consigo). Así mismo, reduzcamos el ritmo de nuestra habla y las demandas hacia nuestro peque y démosle aún más tiempo de lo habitual para responder.

Si no hemos logrado captar las señales de la etapa inicial, ni hemos conseguido aplicar estas estrategias o no han tenido el resultado esperado, es muy posible que la persona autista entre en el núcleo del meltdown, la rage state.

El soporte aquí tiene que ser menos directo, puesto que todo contacto, incluso el verbal, puede causar el efecto opuesto al que buscamos, aumentando la intensidad del meltdown. La idea es permanecer al lado de la persona, pero sin interactuar directamente. Nuestras acciones se deben centrar sobre todo en controlar su entorno.

Para empezar, y aunque parezca evidente, hay que dejar de hacer todo lo que se estaba haciendo, por muy importante que fuera. Aparta a todas las personas que estén cerca, peques o adultas. Intenta reducir al máximo todas las variables que pueden aumentar la presión sobre el sistema sensorial: apaga posibles focos de sonido y luz. La voz de la persona que intenta hacer el soporte debe ser calmada y bajo ningún concepto contagiarse emocionalmente de la intensidad de la persona que está teniendo el meltdown. Incluso en esta etapa es imperativo no invalidar a la persona autista, tan solo hazle saber, con calma, que estás ahí. Y si es posible no toques a la persona. Aunque parezca muy fuerte decir esto, a veces es mejor que se golpee la cabeza antes que agarrarla y bloquearla.

[image: Etapas en un meltdown.]

Etapas en un meltdown.







Recuerdo cuando Javier, un peque con el que trabajaba, tuvo un meltdown en una salida. Javier se sobresaturó y desgraciadamente no supe captar sus señales. Comenzó a dar gritos y aapretarse la cabeza, intentando frenar la sobrecarga sensorial que estaba sufriendo, y también comenzó a golpearse. Con calma y sin tocarle (dirigiéndole con mi cuerpo) le conduje hacia un callejón que estaba separado de la calle principal por el que no pasaban personas. A la vez le decía con voz calmada: «Javi, estoy aquí, no te preocupes, no te voy a dejar». Poco a poco, y fijándome en su reacción, me fui acercando para que sintiera mi presencia física, sin forzar. La presión que se ejercía sobre las orejas y los golpes se iban reduciendo y empecé a comprobar cómo me buscaba con sus gestos. Al final pude tocarle y a la vez le decía «Se te está pasando, tranquilo», sustituí los golpes que se daba en la cabeza por unos patrones rítmicos suaves en su pecho, respetando ese movimiento que necesitaba hacer.

En ocasiones, en otros contextos como el hogar, podemos intentar ofrecer una alternativa a la persona que está en medio de un meltdown. Hay peques y adultes en el espectro que encuentran que el hacer una determinada serie de movimientos o ejercicios «sustituyen» a la expresión de su meltdown, algo así como una vía de escape en la que vuelca esa terrible descarga energética. En todo caso, mi experiencia dice que, como en el caso de las estereotipias, el ofrecer una alternativa pasa porque esta tenga una forma muy similar a la expresión física del meltdown en sí. En personas que tienen la necesidad de golpear(se) durante el meltdown, puede ser efectivo proporcionarles un sustituto en forma de martillo de goma, almohada o similar. Para una persona en el espectro con la que trabajaba que solía romper cosas lanzándolas al suelo en medio de los meltdowns, encontramos que el uso de balones medicinales se convertía en un sustituto menos peligroso que arrojar cualquier objeto que tuviera a su alcance.

En la última fase del meltdown, la recovery stage, el apoyo del entorno es tremendamente importante. Por lo general, les peques se encuentran en esta fase confundides, exhaustes e incluso asustades. Une adulte suele sentir vergüenza y culpabilidad. Independientemente de la edad, sigue siendo un momento de peligro, puesto que, a pesar de que el episodio de «rabia» haya pasado, puede volver a reproducirse si no tenemos cuidado; dar tiempo y espacio es fundamental en este momento. La intensidad del apoyo y del contacto depende de la persona autista en concreto. La persona que le apoye debe permanecer en la distancia cercana y ofrecerse disponible, sin agobiar, pero lo más importante de todo es no culpabilizar.

Todos los entornos familiares y conocidos que interactúen con la persona autista deberían saber cómo actuar en este antes, durante y después. En el centro de educación especial de Badajoz teníamos un protocolo de actuación para cada una de las personas autistas del centro y lo hacíamos extensivo a las familias.

Al igual que con una persona diabética con la que se debe seguir un protocolo concreto que puede salvarle la vida, el saber actuar correctamente ante un meltdown autista debería ser de dominio de todo personal sanitario, fuerza de seguridad y demás empleados públicos. Desgraciadamente a día de hoy continúan los relatos de personas autistas fallecidas a causa de una mala actuación ante sus «crisis».

El shutdown es algo así como la última llamada, el último aviso del sistema cognitivo de la persona en el espectro que está diciendo: «Algo no está bien, he tenido que apagarte antes de que sufrieras un daño irreversible». Si experimentas un shutdown, hazle caso a tu cerebro: descansa. Es el momento de parar y recuperar energías. Volviendo a la analogía de la batería del móvil, equivaldría a esas ocasiones en las que la batería queda completamente descargada y, aunque conectes el teléfono al cable del cargador y a la toma de corriente, aún pasan unos minutos antes de que vuelva a encenderse y a señalar 0 %. Has sobrepasado el límite, por lo tanto, debes detenerte y reponer fuerzas.

Una vez recuperado algo de energía, plantéate lo que ha sucedido y cómo has llegado hasta ahí desde una perspectiva constructiva y de aprendizaje. Comienza despacio, realizando rutinas conocidas que no te obliguen a gastar mucha energía y ve, poco a poco, recuperando tu nivel de actividad normal. El hecho de que se haya sufrido un shutdown indica que hay una serie de circunstancias que están produciendo un desgaste continuado, no se trata de un evento casual que puede que no se repita. Hay algo que perdura que te está consumiendo mucha energía. Haz un repaso de tu rutina y tus eventos y estate vigilante a todo lo que te perturbe: puede que te esté generando un coste mayor de lo que pensabas.

Si eres familiar de una persona que está en shutdown, el principio básico es el mismo que en el meltdown: lo primero es aceptar, asimilar la diferencia de procesamiento y, por tanto, de las necesidades. No minimices el impacto, ni, por supuesto, culpabilices. Respeta su silencio y su aislamiento y ofrécete disponible, pero hazlo solo una vez al día. Dale el tiempo que sea necesario para la recuperación, el ritmo no lo pones tú, lo pone la persona autista.




Capítulo 14

El masking

«El masking es mi especialidad. Ojalá no fuese el caso, ya que soy muy consciente de cómo afecta mi salud mental y bienestar en general, pero aquí estamos. Poco a poco estoy aprendiendo a quitar la máscara, pero es un camino muy complejo» (Jessica, 27 años).

Que el autismo era un trastorno que afectaba mayoritariamente a varones es algo que podemos considerar un dato prácticamente «popular» en la historia de esta condición. De hecho, en ese porcentaje de solo el 20-25 % (o 1 de cada 4) de mujeres en los casos totales de diagnósticos de autismo se encontraba la totalidad de niñas diagnosticadas de síndrome de Rett, un trastorno muy limitante, como vimos en el capítulo 4. Debido a esto, también se afirmaba que el grado de afectación solía ser más elevado en mujeres en comparación a la media de varones.

 

Hoy en día se acepta el hecho de que hay muchas mujeres en el espectro, más allá del síndrome de Rett (que, de hecho, ya no se encuentra clasificado dentro de los TEA). Pero hay profesionales y entornos dentro del autismo que se resisten a abandonar la creencia de la desproporción de casos con respecto a los varones y el mantener esa creencia tiene más repercusiones de lo que parece. Para empezar, si continuamos pensando que las mujeres son una minoría en el espectro, las herramientas de detección y de intervención seguirán centrándose en los varones. Es como una ley del mercado: se trabaja para la mayoría de los clientes, no para una minoría. Los instrumentos de detección temprana como el ADOS-2 y el ADI-R (los más usados y estandarizados internacionalmente) ya hemos visto que pueden ser ineficaces a la hora de identificar autismo en mujeres. Por otro lado, y más importante aún quizás, el cómputo erróneo de la proporción 1 de cada 4 seguramente no ayudaba a les profesionales que, ante la duda en determinados casos, quizás se decidieran a descartar el diagnóstico en mujeres. La estadística es una fuerte medida de presión a la hora de tomar decisiones (Halladay et al., 2015; Young et al., 2018). Tampoco apoyan los reportes provenientes de los colegios, donde les profesores suelen indicar que, en el caso de las niñas (que posteriormente puede que sean diagnosticadas de autismo), muestran más interés en la interacción con iguales que los varones (Sedgewick et al., 2016). Y tomando esta medida como síntoma nuclear del autismo, en ocasiones se descarta también su diagnóstico.



Pero pese a las reticencias de algunos entornos clínicos, hoy en día sabemos que hay, por lo menos, tantas mujeres en el espectro como varones, si no más. En mi caso, en los últimos dos años el porcentaje de diagnóstico de mujeres que he realizado ha sido el 73 % de los totales realizados. Por supuesto, no pretendo extrapolar mi experiencia al del resto de profesionales que realizan diagnósticos en todo el mundo, pero lo que sí está claro es que la tendencia en todes les profesionales es de, al menos, igualar la proporción. Como mínimo, y según algunos estudios (Ruggieri, 2016), está claro que «[…] existe un subregistro de mujeres con TEA, en especial en las que tienen alto rendimiento cognitivo».

 

Desde hace muchos años he intentado hacer hincapié en que la detección del autismo en mujeres difiere mucho de los varones, por varios motivos:




1) En varones, la sintomatología suele ser más externalizante, de modo que se suele presentar como hiperactividad o trastornos de conducta. En cambio, en mujeres la sintomatología es más internalizante (depresión, ansiedad, somatización e incluso trastornos de la conducta alimentaria). Esto hace que en varones sea más visible y que en mujeres pase desapercibido durante mucho más tiempo (si es que llega a detectarse).



De acuerdo con algunos estudios entre especialistas que diagnostican TEA, cerca del 70 % de les profesionales indicaron que las mujeres mostraban síntomas centrales al autismo diferentes a los varones. Y un 54 % informaron también de diferencias en las comorbilidades, siendo los más comunes los «problemas sensoriales» y «emocionales» (Jamison et al., 2017)



2) El terrible sesgo de género. Si un peque varón no juega con otres niñes, o no se comunica como se espera para su edad, enseguida saltan las alarmas y se le lleva a les profesionales. En cambio, si una niña no juega con iguales y hay dificultades de comunicación, se suele asociar a que es «introvertida», «tímida», etc. En definitiva, que es algo normal debido al género.



De acuerdo con Ratto et al. (2018) las expectativas de los padres en cuanto a las competencias sociales son un dato clave a la hora de comprender lo tardío de los diagnósticos en el caso de las mujeres. La mayoría de las preocupaciones de les progenitores suelen estar relacionadas con el lenguaje (varones y mujeres) y la interacción social (solo en varones) (González et al., 2019).



3) Algunos patrones idiosincrásicamente «históricos» como los intereses recurrentes difieren en varones y mujeres. Algunos estudios concluyen que entre mujeres estos intereses o conductas repetitivas suelen ser más funcionales que en varones (Hiller et al., 2014).



4) Ante la frustración en la interacción con el entorno, las mujeres tienden a sentirse culpables por su falta de eficacia en la interacción. En varones, en cambio, se produce ruptura. No hay tanta culpa como en mujeres y dirigen su frustración hacia el elemento exterior, al que hacen responsable. Por lo general, las mujeres se adaptan mejor a los entornos hostiles (al menos al principio) y son más observadoras y pacientes. Los hombres se frustran más rápido y se produce ruptura, hay menos tolerancia. Las mujeres tratan de entenderlo e integrarse y de ahí surge el comportamiento denominado masking.



5) Herramientas: como ya he comentado, están diseñadas específicamente a partir de muestras con varones mayoritariamente. Desde los trabajos de Leo Kanner y Hans Asperger, el predominio de los varones sobre las mujeres en las muestras de investigación ha sido claro (Kanner, 1943; Ruggieri & Arberas, 2016). Esto ha provocado un tremendo grado de sesgo masculino y falta de sensibilidad al fenotipo femenino en los criterios e instrumentos de diagnóstico, debido a su construcción y validación con poblaciones predominantemente masculinas (Lai et al., 2015; Øien et al., 2018).



6) Y, por último, no olvidemos mencionar que los criterios diagnósticos actuales (DSM, CIE) no incluyen la consideración del género. Por no hablar de que hay muy pocos estudios que hayan investigado la relación entre las primeras evaluaciones de TEA y el género (Sipes et al., 2011). En cambio, otras investigaciones concluyen que no hay diferencias entre niños y niñas TEA en sintomatología nuclear (Worley y Matson, 2011).





Entonces, ¿qué es el masking y qué lo diferencia de conductas de imitación presentes en el global de la población? Para empezar, debemos aclarar que el masking solo es una de las partes de un proceso más complejo denominado «camuflaje». El camuflaje es una serie de estrategias que se desarrollan antes, durante y después de las interacciones sociales. El objetivo final es compensar una serie de supuesta falta de habilidades, no exclusivamente sociales, y ocultar las características propias de la condición autista que no parecen encajar socialmente.

 

Por lo general, como hemos señalado, las mujeres autistas son más conscientes de la diferencia con respecto a otras personas que los varones. Además del sentimiento de culpa por no encajar ante los retos sociales, establecen una serie de estrategias proactivas, mientras que los hombres suelen confrontar más al entorno. Observan el ambiente, el comportamiento de otres y tratan de imitarlo viendo que estas son conductas que cuentan con la aprobación de les demás.




Ya sea por razón constitucional o por impregnación social, las niñas y mujeres autistas buscamos activamente la participación en el mundo social y, en esa búsqueda, desarrollamos desde la infancia lo que técnicamente se conoce como «masking» y que no es más que una serie de estrategias compensatorias de camuflaje para responder a lo que se nos demanda: «parecer normal» (Carmen Molina, CEPAMA, 2020).





Según el estudio de Baron-Cohen y sus colaboradores (2019) este proceso de camuflaje se produce a través de tres etapas diferentes:




1) La primera de ellas, denominada de «compensación», la persona en el espectro procura precisamente eso: compensar una serie de habilidades sociales que no tiene, que considera inadecuadas o que directamente piensa que no posee.






	
Copia lenguaje corporal y expresiones de otres, incluidos tonos de voz y otros recursos de la comunicación.




	
Practica estas expresiones ajenas en contextos seguros antes de ponerlos en práctica.




	
Aprende habilidades y clave sociales a través de series, películas y libros e intenta comprender las normativas sociales de manera explícita a través de un listado de «reglas».




	
Usa guiones previamente desarrollados a partir de la redacción de estas reglas.









2) La segunda fase es la fase del masking propiamente dicha. En esta fase, la persona en el espectro «actúa» en contextos sociales lo aprendido previamente en la fase compensación.






	
Las situaciones sociales de normal suelen producir tensión, así que vigila sus expresiones y movimientos corporales para parecer relajade.




	
Fuerza el contacto ocular.




	
Vigila de manera permanente su «actuación» y la impresión que está causando en los demás. 









3) La tercera fase es de «asimilación». Es una fase en la que la persona en el espectro justifica su actuación, principalmente por la presión social de interactuar y la necesidad de encajar socialmente. De modo que:






	
Siente que la conversación con otres no es natural.




	
Evita la interacción, siempre que puede, en contextos sociales. En otras ocasiones, por la pérdida que pueda provocarle, o la presión social, se obliga a interactuar. Se encuentra constantemente en esta dicotomía.




	
Si al finalmente acude a contextos sociales, intenta pasar desapercibide.




	
No es elle misme, actúa.




	
Necesita del apoyo de otres para poder socializar. 











En definitiva, todo el proceso del camuflaje autista pretende ocultar las características autistas que parecen no encajar socialmente y que dispara las alarmas de les otres (estereotipias, falta de interacción social, falta de contacto ocular y variedad en la comunicación no verbal, conversaciones recurrentes sobre un tema) y sustituirlos por otros comportamientos que, tras la observación de diversos entornos (reales y ficticios), parecen conferir más éxito a las personas (movimientos corporales «adecuados», mucha interacción social, contacto ocular, múltiples gestos de comunicación no verbal, conversaciones «ligeras»).



[image: El proceso del camuflaje, más allá del masking (Baron-Cohen et al., 2019).]

El proceso del camuflaje, más allá del masking (Baron-Cohen et al., 2019).

«Me pasaba días recopilando información en series, películas… y luego la ponía en práctica. Pero nunca iba bien del todo, tenía la sensación de estar siendo muy robótica o algo así» (María, 27 años).

 

Como vemos a través de las distintas etapas del camuflaje, los procesos de imitación son claves en la conducta del masking. Pero ¿qué es lo que sucede para que estos procesos de imitación sean tan «mecánicos» y no se integren de forma más en más natural en las personas en el espectro? ¿No será acaso porque los procesos que se quieren llevar a cabo no son conductas automáticas de las personas autistas? Por supuesto, así es. Al no encontrar en su repertorio unas estrategias de interacción que «encajen socialmente», la persona en el espectro construye otras que suplan esas carencias y lo hacen a través de la imitación de los patrones que ven en otres, pero también se nutren de lo que leen o ven en series, películas, etc. (Baldwin y Costley, 2015).



La principal diferencia entre la imitación autista y la neurotípica es que la primera es muy rígida, construyendo un prototipo muy inflexible. Debido a ello, cuesta mucho generalizarlo a más situaciones, provocando que, en muchas ocasiones, su patrón imitativo no funcione correctamente, por no hablar de que no se sienta como una conducta «propia» (a no ser que el masking se lleve al extremo, como explicaré más adelante). En cambio, los procesos de imitación en personas neurotípicas se producen de forma espontánea, desde las primeras etapas del desarrollo del individuo: se observa una conducta y se establece un prototipo flexible de comportamiento, que puede ir variando rápidamente en función de las variables que aparecen en cada contexto concreto. Y estos procesos entran a formar parte de patrones de conducta naturales que despliegan en las distintas circunstancias y eventos.



[image: No funciona, no.]





No funciona, no.

Las diferencias en procesamiento en autismo, así como las habilidades mentalistas, los patrones de reconocimiento emocional y la falta de adaptación a les peques en el espectro a la hora de incorporales a actividades que potencien la observación de otres en contextos naturales, explica, pero solo en parte, el desarrollo de conductas de imitación rígidas y poco generalizables que llevan al camuflaje. Porque ¿qué sucede con todas esas niñas que sabemos que comienzan a realizar masking desde etapas muy tempranas? Actualmente las herramientas de detección del masking son tremendamente limitadas, a excepción del cuestionario CAT-Q (Baron-Cohen et al., 2019), que puedes encontrar al final de este libro, el ASSQ-GIRLS (Ormond et al., 2017) y el Questionnaire for Autism Spectrum Conditions Q-ASC (Attwood et al. (2011) están diseñadas para su aplicación de la población adulta. De acuerdo con Sven Bötle (2019): «Es una lástima que no haya ninguna versión infantil de esta herramienta ya que el camuflaje social podría conducir a diagnósticos tardíos en mujeres».

 

Como he comentado anteriormente, la necesidad de encajar socialmente y el sentimiento de culpa asociado a ello y las mejores habilidades de observación e imitación hace que el porcentaje de mujeres que hace masking sea superior a los varones (Kirkovski et al. 2013). Esto no significa que este proceso no se pueda dar en hombres, aunque el estudio de Baron-Cohen y sus colaboradores es bastante contundente en este sentido. En este estudio, además, no se encontraron diferencias en camuflaje entre mujeres y varones neurotípiques, ni tampoco entre personas no binarias, aunque la muestra empleada en estos casos es muy limitada.

El inicio de la conducta de masking se empieza a realizar en diferentes edades, dependiendo de cada persona en el espectro. Pero el detonante suele ser la conciencia de diferencia y de soledad. El que una niña en el espectro se sienta así no puede tener más que consecuencias negativas. El adoptar una conducta que busca tan desesperadamente la validación social puede conducir a situaciones de riesgo y vulnerabilidad. Los casos de mujeres en el espectro que han sufrido violencia de género y todo tipo de violencia intrafamiliar son abundantes en los relatos clínicos de diagnóstico. Por otro lado, el uso de alcohol y drogas para lograr desinhibirse en determinados contextos sociales es algo que es habitual en jóvenes. El problema es cuando se precisa sí o sí de ese elemento para poder tener interacciones sociales.

«Primero empecé con el alcohol. Encontré que me ayudaba a desinhibirme y mis rarezas (que ahora sé que eran por el autismo) pasaban por ir borracha y eran aceptadas socialmente. Entonces tenía la necesidad de ir colocada casi todo el día, porque borracha las aceptaban, pero si no lo estaba me miraban raro por mi forma de hablar o de moverme. Como el alcohol está mal visto según a que horas del día, por lo visto, me pasé a otras sustancias cuya ingesta pasaba desapercibida» (Sonia, 41 años).

Muchas mujeres aprenden a reconocer su conducta de masking en el proceso de valoración o tras su diagnóstico de autismo. Esto supone una revelación para ellas: durante muchos años de su vida han estado interpretando un papel para poder encajar socialmente, lo que les ha generado un tremendo desgaste a todos los niveles. En muchos casos, el masking es tan profundo que ya no saben dónde acaba este y dónde empieza su «yo real». En muchos casos, las personas se dan cuenta de que no conocen cómo quieren ser y comportarse de forma natural en cosas tan básicas como mostrar afecto. En otros esta «máscara» está tan profundamente interiorizada que se llegan a producir casos de despersonalización. En algunos de estos, y en personas autistas con prosopagnosia, la persona puede llegar incluso a no reconocerse en el espejo, no reconocer su voz, su escritura a mano o sus gestos, tal es el grado de camuflaje que ha construido. Muchas mujeres que han recibido el diagnóstico de autismo siendo ya adultas pasaron por una serie de diagnósticos anteriores de trastorno límite de la personalidad (TLP) o trastorno de identidad disociativo.

«Durante toda mi etapa escolar sufrí de ansiedad y depresión. Los especialistas se concentraron en eso en vez de considerar un posible diagnóstico de autismo. Llegó un momento en el que creyeron que tenía trastorno límite de personalidad (TLP) y he sufrido varios internamientos. Desde luego que hay un sesgo de género, por lo menos, conmigo lo hubo. Hoy en día algunos psiquiatras siguen dudando de mi diagnóstico de autismo» (Cristina, 21 años).

Otra de las consecuencias del masking continuado es la pérdida parcial de memoria. El hecho de establecer una estrategia de defensa como el camuflaje para desenvolverse en ciertos contextos y situaciones sociales lleva a adoptar ese rol, esa personalidad «paralela». Muchas de las personas en el espectro describen el masking como la actuación en una obra de teatro. Al realizarlo durante tantísimo tiempo, incluso en el contexto de su hogar, se llega a hacer de forma automática. Es decir, la persona no decide hacer el masking, este se pone en marcha de manera autónoma, llevando todo el proceso de camuflaje de una forma inconsciente. Al ser así, la persona deja incluso de ser consciente de sus actuaciones, las pérdidas o lapsos de memoria van desde minutos a incluso horas. Esto tiene evidentes consecuencias a nivel cognitivo y emocional, llegando a tener sensaciones de despersonalización al no recordar eventos, actuaciones o incluso sentimientos.

«Creía que me volvía loca. No recordaba muchas de las situaciones que habían pasado a lo largo del día. Ahora, al ser consciente del masking me doy cuenta de que justo eran aquellas situaciones en las que no me permitía ser yo misma. Al limitar el masking he conseguido que estos lapsos vayan disminuyendo y, a día de hoy, casi nunca tengo esas pérdidas de memoria» (Ana, 42 años).

Consejos

El masking supone un peligro tremendo para la persona que lo usa si no es consciente de su condición autista. Por lo tanto, lo primero que hay que hacer es abrazar el diagnóstico como la entidad que te define: tu forma de ser, de sentir, de percibir. El diagnóstico es fundamental para eliminar la culpa y la vergüenza. El hecho de disfrazarse continuamente en contextos sociales es debido a que no te sientes bien contigo misme ni con tus habilidades y cargas sobre tus hombros [84] todo el proceso de cambio y adaptación que te crees obligade a realizar.

Como en todas las intervenciones con personas autistas adultas, hay que considerar el uso de herramientas en determinadas ocasiones. Y eso debe de ser el masking en todo caso: una herramienta más. Pero una herramienta que se debe ser consciente de cuándo y cuánto se usa, de lo contrario, en vez de una ayuda, se convertirá en una losa.

«Después del diagnóstico mi pareja me decía que había cambiado, que yo antes no era así. Y tenía razón: no era yo. Ahora si lo soy y estoy empezando a aceptarme. Ya no me contengo continuamente, no voy con esa sonrisa perenne que hacía que me doliese la cara cada noche. Estoy disfrutando de mí misma, pero es también un proceso doloroso» (Carolina, 36 años).

Muchas mujeres en el espectro que he diagnosticado comentan que al poder quitarse esa máscara en sus entornos seguros, con sus parejas, familias y amigues, han percibido el rechazo, o cuanto menos la perplejidad, de estas personas que se «molestan» con su cambio. Es la consecuencia del masking: has construido una realidad tan perfectamente representada que has conseguido engañar hasta a las personas más cercanas con tu actuación. Cuanto más profundo ha sido el masking, más reacciones de perplejidad generas en tu entorno. Para mí, es la señal de alarma de que hemos ido demasiado lejos y hay que «deconstruir» esa máscara por el bien emocional y cognitivo de la persona autista.

Fuera como fuere, el entorno de tu hogar debe ser un lugar seguro, fuera máscaras. Es donde la persona autista debe sentirse totalmente libre para ser como quiera ser: estereotipias y todo tipo de movimientos que la regulen, rituales de orden, recurrencia de temas, momentos de soledad… Todo. Hay que desplegar todo el repertorio autista. Y hay que hacerlo porque ahí fuera, en los contextos sociales, puede que te sea más provechoso limitarte.



[image: Atente a estas señales.]

Atente a estas señales.

Esto es, por supuesto, es una decisión personal. Cuando trabajo con personas que han enmascarado durante un tiempo y ahora están empezando a ser elles mismes les advierto: puede que no todo el mundo se tome tan bien tu yo (y nuevo para elles) real. Por eso, pienso que hay que comenzar en el núcleo seguro, tu hogar, y poco a poco ir expandiendo a través de los círculos de privacidad (los vimos en el capítulo 7). O, dicho de otro modo, a modo general, cuanto más próximo al círculo de la familia, menos cantidad de masking deberíamos realizar.

«En cuanto empecé a dejar de hacer masking perdí a muchas personas, personas que consideraba amigas. Aunque fuera duro, ahora lo veo como una liberación» (Sara, 31 años).

En aquellos contextos y situaciones donde no queremos o no nos sentimos segures y libres para ser nosotres mismes, las personas en el espectro suelen desarrollar una serie de estrategias que no dejan de ser de compensación. Los listados, guiones y diagramas de toma de decisiones que muchas personas en el espectro realizan para poder «guiarse» a través de distintas situaciones sociales tienen unas limitaciones evidentes. En primer lugar, las interacciones son tremendamente rápidas como para ir recordando qué es lo que puedo o no puedo decir o hacer, lo que hace que la persona en el espectro parezca lenta y mecánica en la interacción. Y, segundo y más importante, los contextos sociales son tan tremendamente cambiantes que no existe ningún árbol de toma de decisiones, ni siquiera uno gigante que contemple todas las posibles posibilidades. En todo caso, pueden servir de ayuda en contextos muy protocolizados o con unas normas de comportamiento o etiquetas concretas donde se limitan el número de situaciones que pueden ser «espontáneas», aun así, en estos contextos puede pasar de todo.

[image: Dime donde haces masking y te diré las consecuencias.]

Dime donde haces masking y te diré las consecuencias.

«Soy piloto de vuelos transatlánticos desde hace muchísimos años. De hecho, soy uno de los pilotos comerciales más condecorados de España. Me he visto en miles de situaciones, aterrizajes e incluso amerizajes de emergencia. Pero jamás lo he pasado tan mal, como cuando íbamos de cena con los compañeros. No sabía cómo actuar, hasta ellos me parecían otras personas. Yo en el avión funciono con protocolos. En la vida necesito protocolos» (Juan Antonio, 55 años).

 

El masking debería sustituirse, en todo caso, por herramientas concretas para evitar los posibles efectos de un uso continuado del mismo. En una situación ideal ninguna persona en el espectro debería hacer masking ni un minuto de su vida. Pero sabemos que este mundo, cruel e injusto con la diferencia, no va a aceptar de buen grado un comportamiento que no entra dentro de los cánones de lo que es aceptado por la mayoría. Debido a esto, y mientras mostramos la importancia de abrirse a las neurodivergencias, debemos forjar de modo consciente nuestra armadura autista, para no ser engullides por el mundo.






Epílogo

Forjando la armadura autista

«Yo pasé por una especie de duelo por la repercusión de la propia palabra de autismo y el mito que la rodea. Pero ese duelo inicial se convirtió en una liberación» (Lorena, 29 años).

Hace tiempo estaba trabajando con una persona en el espectro que se estaba formando en el ámbito informático, más en concreto en el software testing [85], y me comentó lo siguiente:

—Daniel, ¿por qué tengo que ponerme una camisa para ir a trabajar?

—Pues porque existe una «etiqueta». También podrías ir con una camiseta tipo polo o cierto tipo de deportivas, pero tienes que tener en cuenta la combinación de la ropa y que esta dé una imagen adecuada.

—Pero es que yo no soy así, si me visto así en realidad estaré engañando a la gente, para mí es como mentir.

—Tienes razón, en parte es así.

—¿Y entonces por qué tengo que hacerlo?

—El vestir de determinada forma tiene que ver con el respeto a lo que haces y que te preocupa la imagen que puedas dar. Más que el tipo de ropa, lo importante es que esta esté bien cuidada, que no esté sucia o arrugada. Si es de otra forma puede dar la impresión de que no te tomas en serio tu trabajo y puede que se te juzgue por la apariencia en vez de por tu rendimiento. Piensa en tu ropa de trabajo como la armadura que te protege del prejuicio.

—¡Eso me gusta!

A lo largo de este libro, he intentado desarrollar una visión del autismo como una condición del desarrollo, una neurodivergencia que se manifiesta como una dimensión singular y extraordinaria y, a la vez, en una miríada de manifestaciones, pero también con una serie de procesos que se dan inequívocamente en todas y cada una de las personas en el espectro, pequeñas o adultas. El conocer esa forma única de procesar y percibir el mundo es imprescindible, tanto para la propia persona autista como para su entorno cercano, y, siendo ambiciosos, para el mundo en general.

«Yo a mi hija le explicaría el diagnóstico lo antes posible. Es autoconocimiento, es conocer por qué le pasan ciertas cosas. Esto le permitirá descubrir cómo regularse, que necesita descansar en ciertos momentos del día. Es decirle que es autista, que es diferente, que no pasa nada y que tiene todo el derecho a ser como es. Y, por otro lado, hay que educar a la sociedad y quitar ese estigma que hay que parece que el autismo sea un cáncer terminal» (Carolina, 36 años).

La lucha constante de las personas en el espectro en el mundo, ese ejercicio permanente de «encajar» en él, el intentar que se ajusten a las expectativas de las personas neurotípicas, hacen que en su mayoría (en mayor o menor medida) tengan muchas dificultades para sentirse personas seguras, valoradas y competentes.

 

Siendo realistas, sabemos que, mientras educamos a la sociedad, las personas en el espectro deben protegerse y desarrollar ciertas estrategias para evitar sucumbir a las presiones de un mundo tremendamente estresante y arbitrario que gobierna solo para la mayoría de personas neurotípicas. Siempre suelo decir a las personas autistas con las que trabajo que su forma de ser, de percibir y de procesar no tiene nada de malo, pero que en determinados momentos, ambientes y con determinadas personas esa forma de ser puede llevar a la otra persona a hacer un juicio erróneo sobre ellas y tener ciertas consecuencias. Por supuesto que esto no es justo, pero es una realidad y un desenlace tristemente común, al fin y al cabo.

En líneas generales, y haciendo un ejercicio de síntesis de todo lo que hemos ido viendo a lo largo de este libro, estas serían las claves generales y las tareas más importantes:




1) Abraza tu condición autista: es importante para la persona en el espectro abrazar su condición, con todo lo que ello representa. Tiene que conocer su forma de procesar la información y tiene que saberlo porque la tendencia del ser humano es contemplar a los demás a la hora de situar nuestros retos y capacidades. Y esto para una persona autista es tremendamente injusto, porque si se compara con una persona neurotípica y lo que esta puede realizar o no, va a ser una comparación tremendamente injusta. Muchas personas en el espectro se «fuerzan» para poder ser como las demás personas en el espectro y esa es una batalla que no se va a ganar. Es como si un ave se comparara en capacidad con un mamífero, si me permitís el símil. La persona en el espectro, en todo caso, debe establecer referencias más plausibles, como otras personas en el espectro, que tienen un «sistema operativo» como el suyo. No hay límite establecido en lo que una persona autista pueda conseguir, pero solo lo hará si utiliza correctamente sus capacidades, habilidades y fortalezas.



2) Tu casa debe ser tu refugio: suficientemente estresante es el mundo exterior como para estar inhibiendo nuestra naturaleza en el entorno del hogar. Por supuesto, todas las personas que conviven con una persona en el espectro deberían conocer, no solo el diagnóstico, sino también la naturaleza de la condición. En tu casa deberías sentirte libre para poder ser tú misme, con todo lo que eso conlleva: no frenar en ningún momento tus estereotipias, querer dedicarte a tu tema de interés, estar sole o ser tremendamente literal sin que tengas que estar explicando que no tienes ninguna segunda intención por ser directe en tus conversaciones.





[image: La fortaleza de la soledad de Superman: una gran analogía autista.]


La fortaleza de la soledad de Superman: una gran analogía autista.



3) Regula tus energías: cuando tengas que salir de tu refugio, planifica bien tus actividades, encuentros y tareas, marcando objetivos, inicios y finales. Recuerda que el mundo exterior puede ser tremendamente estresante, cargante a nivel sensorial y muy impredecible. Según Nick Dubin (2009): «Las personas neurotípicas aprenden y asimilan el concepto de la impredecibilidad y lo aceptan como parte de su vida. Nosotros, por alguna razón, no lo hacemos». Recuerda: shit happens [86]. Pero, lo que si puedes hacer es anotar las sobrecargas y hacer una estimación sobre tu energía restante para poder hacer los ajustes necesarios. Carga tu mochila con los elementos que pueden ayudarte a regularte sensorialmente, como gafas de sol, auriculares de cancelación de ruidos u objetos para realizar estereotipias. Si tienes que usar herramientas para lidiar con el mundo neurotípico porque no tienes más remedio, establece ciertos momentos de descanso a lo largo del día y entre días.



4) La comunidad autista: busca a otras personas en el espectro para forjar nuevas relaciones. De acuerdo con Locke (2010), las personas en el espectro se buscan y están más cómodas entre ellas. Me sorprende que en algún momento se hubiese pensado lo contrario, la verdad. Todas las personas forjamos nuestras redes relacionales basándonos en elementos que compartimos con las otras personas: bien sean gustos, aficiones, compartir algún tipo de tarea o trabajo. En autismo, es totalmente normal que al descubrir que tu forma de pensar, procesar y sentir es distinta te dirijas de manera natural hacia con otras personas que puedan sentir y percibir de una manera similar. En mi experiencia, me he encontrado con que muchas personas autistas han terminado en una relación con otra persona por afinidad y posteriormente han descubierto que ambas estaban en el espectro. No es casualidad.



5) Apóyate en profesionales del mundo del autismo que no sean capacitistas y tengan una visión actualizada y realista de lo que es el autismo. Una persona neurotípica que sea capaz de empatizar realmente y conocer cómo procesa y percibe la realidad una persona en el espectro puede proporcionarte una serie de estrategias y herramientas que pueden ayudarte a desenvolverte en el mundo de las personas neurotípicas.





La creación de esta guía autista persigue el objetivo de dar claves a las personas en el espectro acerca de cómo afrontar este mundo impredecible, injusto y estresante a través del conocimiento de su condición. Hay pocas cosas en esta vida que me frustren más que ver una persona con un potencial enorme avocada a no lograr sus metas por no conocerse a sí misma y no saber cómo afecta su entorno a sus capacidades. Si tan solo una persona autista encuentra algo en esta guía que le ayude a mejorar su autoconocimiento y superarse en algún aspecto de su vida, habrá valido la pena el esfuerzo de escribirlo.






Cuestionarios


Los siguientes cuestionarios te podrán proporcionar una aproximación si tienes sospechas de estar en el espectro del autismo o si lo está tu peque. Recuerda que solo son aproximaciones, no constituyen, ni mucho menos, una impresión clínica. Toma los resultados con precaución y consulta profesionales para corroborar tu sospecha. Puedes encontrarlos para su descarga en formato PDF en mi web: www.danielmillanlopez.com. 



El primero de ellos es el CHAT, cuestionario desarrollado por Baron-Cohen en 1992 para la detección de autismo en las primeras etapas, a los 18 meses o, si es un poco más mayor, en edad escolar. Hice algunas adaptaciones para la población española.



El segundo cuestionario es el test de síndrome de Asperger en la infancia creado por Fiona J. Scott, junto con Simon Baron-Cohen, Patrick Bolton y Carol Byrne, el llamado CAST. Al igual que el anterior hice una pequeña adaptación basada en mi experiencia a lo largo de los años.

 

El tercero es el evaluador de asperger en adultos (AAA) que fue creado de nuevo por Baron-Cohen y otres investigadores. De nuevo, realicé alguna adaptación con los años de experiencia de aplicarlo en personas autistas adultas.



Por último, tienes un cuestionario que he traducido para detectar conductas de enmascaramiento autista, el CAT-Q (Laura Hull, Baron-Cohen y otres).



Cuestionario 1 – Sospecha de autismo, TEA/CEA

CHAT-Cuestionario para detección de riesgo de autismo de Baron-Cohen et al., 1992.

 

Es un cuestionario para que lo rellenen los padres. Completa uno de estos dos cuestionarios si la sospecha es de autismo o trastorno de espectro autista (TEA / CEA).




Cuestionario 1. 1. Edad en torno a 18 meses.





Responde Sí o No a las siguientes preguntas y contabiliza el número de noes. Al final del cuestionario, tienes una tabla con los resultados.



	

1. ¿Disfruta y se implica su peque con juegos como los cinco lobitos, el cucú-tras, saltar sobre sus rodillas, etc.?





	

Sí



	

No




	

2. ¿Se interesa por sus iguales?





	

Sí



	

No




	

3. ¿Simula alguna vez su peque con los objetos, haciendo «como si» las cosas fueran diferentes de lo que son? (por ejemplo, ¿hace como si un bloque de construcción o una caja fueran un coche?





	

Sí1



	

No




	

4. ¿Señala alguna vez su hije con el dedo índice para pedir o llamar la atención sobre algo?





	

Sí



	

No




	

5. ¿Sabe su peque jugar adecuadamente con juguetes pequeños o miniaturas (por ejemplo, coches o bloques) y no solo llevárselos a la boca, manosearlos, tirarlos o golpearlos?





	

Sí



	

No




	

6. Consiga la atención de su peque y señale a través de la habitación un objeto interesante y diga «¡Oh, mira! Hay un “nombre de juguete”». Observe la cara de su peque, ¿mira hacia lo que usted está señalando?





	

Sí2



	

No




	

7. Consiga la atención de su peque y entonces dele un coche y un vaso, una cuchara, un plato y un muñeco. Observe si simula hacer algo con los objetos (por ejemplo, hace como si montara al muñeco en el coche, le diera de comer, etc.).





	

Sí3



	

No




	

8. Dígale al peque «¿Dónde está la luz?» ¿señala su peque con el dedo índice a la luz?





	

Sí4



	

No




	



	

Resultados:

 

0 -DESCARTADO AUTISMO o TEA / CEA.
1 o 2 RIESGO MODERADO. Recomendamos seguimiento. 
3 o + ALTO RIESGO. Contacta con profesionales.



Anotaciones
(1) Para registrar Sí, asegúrese de que hay algún indicio que indica que realmente está creyendo que el objeto es el coche (por ejemplo, acompañarlo con ruido).
(2) Para registrar Sí, asegúrese de que no ha mirado solo la mano, sino que realmente ha mirado al objeto que está usted señalando.
(3) Si puede elicitar cualquier otro ejemplo de simulación con cualquier otro objeto, puntúe Sí.
(4) Repítalo con «¿Dónde está el osito?» o con cualquier otro objeto inalcanzable si no entiende la palabra luz. Para registrar Sí en este ítem, debe de haber mirado a su cara en torno al momento de señalar.






	
 

	
 

	
 






Cuestionario 1. 2. Edad escolar





Rodea con un círculo la respuesta que más se asemeje al comportamiento de tu peque. Al final del cuestionario están los resultados.



F: Frecuentemente|AM: A menudo | PV: Pocas veces | N: Nunca



	

1. No atiende cuando se le llama.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

2. No señala para enseñar algo que ocurre o está viendo.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

3. No habla o ha dejado de hacerlo.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

4. Su lenguaje es muy repetitivo y poco funcional.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

5. Utiliza las personas como si fueran instrumentos para lograr lo que desea.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

6. Se comunica generalmente para pedir o rechazar, no para realizar comentarios.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

7. No reacciona ante lo que ocurre a su alrededor.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

8. No muestra interés por la relación con los demás, no pide su atención y a veces los rechaza.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

9. No mira a la cara o a los ojos sonriendo a la vez.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

10. No se relaciona con otres niñes, no les imita.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

11. No mira hacia donde se le señala.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

12. Usa los juguetes de manera peculiar (girarlos, alinearlos, tirarlos...).





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

13. Ausencia de juego social, simbólico e imaginativo («Hacer como si...»).





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

14. Sus juegos son repetitivos.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

15. Alinea u ordena las cosas innecesariamente.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

16. Es muy sensible a ciertas texturas, sonidos, olores o sabores.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

17. Tiene movimientos extraños, repetitivos.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

18. Presenta rabietas o resistencia ante cambios ambientales.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

19. Tiene apego inusual a algunos objetos o estímulos visuales concretos.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

20. Se ríe o llora sin motivo aparente.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

21. Tiene buenas habilidades visoespaciales.





	

F



	

AM



	

PV



	

N




	

Resultados:

 

En el caso de que puntué F o AM en más de 5 ítems, recomendamos contactar con profesionales para una valoración diagnóstica.






	
 

	
 

	
 

	
 

	
 





Cuestionario 2 – Sospecha de asperger – TEA/CEA Grado 1



Test de síndrome de Asperger en la infancia (CAST). Por Fiona J. Scott, Simon Baron-Cohen, Patrick Bolton y Carol Brayne.




Rellénalo si la sospecha es de síndrome de Asperger o TEA/CEA Grado 1. Cuestionario para peques.






	

1. ¿Suele jugar con sus iguales, sin aparente dificultad?





	

Sí





	

No






	

2. ¿Suele acercarse a ti, de forma espontánea para hablar?





	

Sí





	

No






	

3. ¿Hablaba a los 2 años de edad?





	

Sí





	

No






	

4. ¿Le gustan los deportes?





	

Sí





	

No






	

5. ¿Consideras que es importante para elle encajar en un grupo (amigos, familia…)?





	

Sí





	

No






	

6. ¿Suele fijarse en detalles inusuales que otres no parecen percibir?





	

Sí





	

No






	

7. ¿Suele interpretarlo todo de forma «literal»?





	

Sí





	

No






	

8. ¿Cuándo tenía 3 años de edad pasaba mucho tiempo «actuando» (por ejemplo: jugando a ser un superhéroe o a las cocinitas)?





	

Sí





	

No






	

9. ¿Suele hacer una y otra vez las cosas de la misma forma?





	

Sí





	

No






	

10. ¿Le resulta fácil interactuar con iguales?





	

Sí





	

No






	

11. ¿Puede mantener el hilo de dos conversaciones al mismo tiempo?





	

Sí





	

No






	

12. ¿Puede leer correctamente al nivel de su edad?





	

Sí





	

No






	

13. ¿Tiene los mismos intereses que les peques de su edad?





	

Sí





	

No






	

14. ¿Tiene algún interés «particular» que le absorbe mucho tiempo?





	

Sí





	

No






	

15. ¿Tiene «amigos de verdad», es decir, más que «compañeros de clase», «vecinos» o «conocidos»?





	

Sí





	

No






	

16. ¿Le trae a menudo cosas que está interesado en enseñarle?





	

Sí





	

No






	

17. ¿Suele divertirse gastando bromas o contando chistes?





	

Sí





	

No






	

18. ¿Tiene dificultades para entender alguna norma de comportamiento social?





	

Sí





	

No






	

19. ¿Parece tener una memoria inusual para los detalles?





	

Sí





	

No






	

20. ¿Es su voz «inusual»? (por ejemplo: casi de adulta, plana, monótona o sin ritmo o aguda)





	

Sí





	

No






	

21. ¿Son las demás personas importantes para él/ella/elle?





	

Sí





	

No






	

22. ¿Puede vestirse y desvestirse por sí misme?





	

Sí





	

No






	

23. ¿Es hábil conversando (cede la palabra y espera su turno)?





	

Sí





	

No






	

24. ¿Juega imaginativamente con otres peques, realizando «actuaciones»?





	

Sí





	

No






	

25. ¿Suele decir las cosas a los demás con «falta de tacto»?





	

Sí





	

No






	

26. ¿Puede contar hasta 50 sin saltarse ningún número?





	

Sí





	

No






	

27. ¿Mantiene un contacto ocular «normal»?





	

Sí





	

No






	

28. ¿Tiene movimientos corporales inusuales o repetitivos?





	

Sí





	

No






	

29. ¿Diría que su forma de comportarse socialmente es «rígida»?





	

Sí





	

No






	

30. ¿Suele decir «tú» o «él» cuando en realidad quiere decir «yo»?





	

Sí





	

No






	

31. ¿Prefiere realizar actividades imaginativas como «actuar» o «contar historias» más que elaborar o contar listas de «hechos» o «números»?





	

Sí





	

No






	

32. ¿En ocasiones la persona con la que está hablando se cansa de él porque no explica de lo que está hablando (no le pone en situación antes de narrar el hecho)?





	

Sí





	

No






	

33. ¿Puede montar en bicicleta (sin ruedecitas de apoyo)?





	

Sí





	

No






	

34. ¿Trata de imponerse rutinas o imponerlas a los demás, de modo que se producen problemas?





	

Sí





	

No






	

35. ¿Le preocupa el modo en que los demás le perciben?





	

Sí





	

No






	

36. ¿Suele acabar hablando de su tema preferido, en vez de seguir la conversación que haya iniciado su interlocutor?





	

Sí





	

No






	

37. ¿Suele emplear palabras o frases inusuales o raras?





	

Sí





	

No









Clave para la puntuación:

Suma un punto si tu respuesta coincide con las siguientes:

	

1-No
2-No
3-No puntúa (pregunta control)
4-No puntúa (pregunta control)
5-No
6-Sí
7-Sí
8-No
9-Sí
10-No
11-No
12-No puntúa (pregunta control)
13-No
14-Sí
15-No
16-No
17-No
18-Sí






	

19-Sí
20-Sí
21-No puntúa (pregunta control)
22-No puntúa (pregunta control)
23-No
24-No
25-Sí
26-No puntúa (pregunta control)
27-No
28-Sí
29-Sí
30-Sí
31-No
32-Sí
33-No puntúa (pregunta control)
34-Sí
35-No
36-Sí
37-Sí








	

Resultados:

 

Las preguntas 3, 4, 12, 21, 22, 26 y 33 no puntúan. Suma las puntuaciones y si el total es igual o superior a 15, te recomendamos que contactes con une profesional para valoración diagnóstica. Si es inferior a 5 no habría, en principio, sospecha de síndrome de Asperger – TEA/CEA Grado 1. Si la puntuación se sitúa entre 6 y 14, contacta igualmente con une profesional para realizar algún screening complementario.









Cuestionario 3 – Sospecha de asperger – TEA/CEA 1



Evaluador de asperger en adultos (AAA). Por Baron-Cohen, S.; Wheelwright, S.; Robinson, J.; Woodbury-Smith, M. R.




Rellénalo si la sospecha es de síndrome de Asperger – TEA/CEA Grado 1. Cuestionario para mayores de 16 años.






	

A. Aspectos relacionados con la interacción social






	

1. Marcado déficit en el empleo de múltiples conductas no verbales como contacto ocular, expresión facial, posturas corporales y gestos que regulen la interacción social.





	

Sí





	

No






	

2. Claras dificultades al intentar establecer relaciones con iguales (por ejemplo: compañeros de trabajo o estudios).





	

Sí





	

No






	

3. No muestra mucho interés en agradar a otros. No suele comunicar experiencias personales (o cuando lo hace son poco detalladas). No busca a otros para compartir intereses.





	

Sí





	

No






	

4. Dificultades a la hora de dar respuesta a demandas emocionales de los demás.





	

Sí





	

No






	

5. Dificultad en comprender situaciones sociales complejas. Dificultad en comprender pensamientos y sentimientos de las otras personas.





	

Sí





	

No






	

B. Aspectos relacionados con el comportamiento






	

1. Presenta preocupaciones con uno o más intereses estereotipados y restringidos anormales en intensidad o enfoque.





	

Sí





	

No






	

2. Realiza rituales no funcionales. Establece rutinas poco flexibles sin aparente necesidad funcional.





	

Sí





	

No






	

3. Presenta movimientos motores repetitivos, especialmente en situaciones de estrés y ansiedad (balanceos o aleteos de manos, por ejemplo).





	

Sí





	

No






	

4. Tendencia a pensar en todo o nada (por ejemplo, política o moral) en lugar de aceptar con flexibilidad otros puntos de vista





	

Sí





	

No






	

C. Aspectos relacionados con la comunicación






	

1. Tendencia a llevar cualquier conversación hacia sí mismo o tema de interés.





	

Sí





	

No






	

2. Marcada dificultad para iniciar o sostener una conversación.





	

Sí





	

No






	

3. No comprende el contacto social de tipo superficial con otros, pasar un rato con otras personas sin que haya una discusión, debate o actividad. No comprende las sutilezas.





	

Sí





	

No






	

4. Falta de habilidad para reconocer aburrimiento o falta de interés del locutor. Incluso sabe que no debe hablar demasiado de su tema de interés, pero esta dificultad se presenta si su tema aparece.





	

Sí





	

No






	

5.Tendencia frecuente a decir cosas sin considerar el posible impacto emocional en el otro





	

Sí





	

No






	

D. Aspectos relacionados con la imaginación






	

1. Juego simbólico sin la variación o espontaneidad según edad de desarrollo.





	

Sí





	

No






	

2. Falta de habilidad para contar, escribir o crear espontáneamente una ficción sin copiar la historia.





	

Sí





	

No






	

3. El interés en la ficción (libro o drama) se restringe a posibles hechos de la realidad (por ejemplo, ciencia ficción, historia, aspectos técnicos de la película).





	

Sí





	

No






	

E. Requisitos previos






	

1. Retraso o funcionamiento anormal en cada una de las secciones anteriores (A-D) durante todo su desarrollo.





	

Sí





	

No






	

2. El trastorno causa déficits clínicamente significativos en el área social, laboral y otras aéreas de funcionamiento importantes.





	

Sí





	

No






	

3. No ha presentado retraso clínicamente significativo del desarrollo cognitivo, en la adquisición de las habilidades que le permiten valerse por sí mismo adecuadas a la edad, de la conducta adaptativa (que no sea en interacción social o habilidades relacionadas con interacción social, por ejemplo, higiene personal).





	

Sí





	

No






	

Resultados:

 

Se considera que el resultado es positivo y se recomendaría consultar para un diagnóstico cuando se recibe 3 o más Sí en cada uno de los apartados A y C; 2 o más en el apartado B; y al menos 1 en el apartado D. Además, debe recibir los 3 “Sí” del apartado E.









Cuestionario de camuflaje autista

Test de habilidades de camuflaje en autismo (CAT-Q). Por Laura Hull, William Mandy, Meng Chuan Lai, Simon Baron-Cohen, Carrie Allison, Paula Smith y K. V. Petrides.




Rellénalo tienes sospecha de estar realizando conductas de masking. Puntúa las siguientes frases en función de cuánto estés de acuerdo con ella en tu situación actual, siendo el 1 «Totalmente en desacuerdo» y el 7 «Totalmente de acuerdo».









	

SECCIÓN PRIMERA





	



	

Cuando estoy interactuando con alguien, deliberadamente imito su lenguaje corporal o sus expresiones faciales.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Aprendo cómo la gente usa su cuerpo y sus caras para interactuar con otros viendo la televisión o películas o leyendo libros.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

He intentado mejorar mi compresión de las habilidades sociales observando a los demás.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Repito frases que he oído de otros exactamente de la misma manera que cuando las escuché por primera vez.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Practico mis expresiones faciales y mi lenguaje corporal e intento ponerlos en práctica al interactuar con otros.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Paso tiempo aprendiendo habilidades sociales mirando la televisión o películas y trato de usar lo aprendido cuando interactúo yo.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

En mis interacciones sociales uso comportamientos que he aprendido al observar a los demás.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

He descubierto las normas de la interacción social (por ejemplo, estudiando psicología o leyendo libros sobre el comportamiento humano) y de esta manera he mejorado mis propias habilidades sociales.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

He desarrollado diversos protocolos para usar en distintas situaciones sociales (por ejemplo, listas de preguntas o temas de conversación).














	



1      2      3      4      5      6      7



	

SECCIÓN SEGUNDA





	



	

Examino mi lenguaje corporal y expresiones faciales de para lograr que parezcan relajadas.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Ajusto mi lenguaje corporal y expresiones faciales para aparentar relajación.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Examino mi lenguaje corporal y expresiones faciales para lograr parecer interesado por la persona con la que estoy interactuando.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Ajusto mi lenguaje corporal y expresiones faciales para lograr parecer interesado por la persona con la que estoy interactuando.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

No siento la necesidad de hacer contacto ocular con otras personas si yo no lo deseo.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

En las interacciones sociales, no presto atención ni a mis expresiones faciales, ni a mi postura corporal.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Pienso continuamente en la impresión que causo a las demás personas.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Soy siempre consciente de la impresión que causo a los demás.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

SECCIÓN TERCERA





	



	

Siento la necesidad de representar un papel, para salir airose de una determinada situación social.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Cuando hablo con otras personas, siento que la conversación fluye de manera natural.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Trato de evitar la interacción con los demás en situaciones sociales.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Siento que estoy interpretando un papel, más que ser yo misme, cuando interactúo con los demás en situaciones sociales.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Tengo que forzarme a interactuar con los demás en situaciones sociales.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Siento que estoy «intentando ser normal» cuando interactúo con otres.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

Necesito el apoyo de alguien para socializar.














	



1      2      3      4      5      6      7



	

No me siento libre para ser yo misme cuando estoy con más gente.














	



1      2      3      4      5      6      7



	
 

	
 








	

Resultados



Suma las puntuaciones totales en cada una de las tres secciones. El máximo de la sección primera es 63.
El máximo de la sección segunda es 56.
El máximo de la tercera sección es 56.



Para que se considere que hay síntomas clínicos de camuflaje, la puntuación de segunda y tercera sección de manera individual debe ser mayor que las de la primera sección.



2ª sección > 1ª sección
3ª sección > 1ª sección



Puntuaciones por encima de 31 en la primera sección, y 28 en la primera y segunda son motivos de alarma y te recomiendo que te pongas en contacto con profesionales.
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El trabajo realizado por Marisa es ciertamente espectacular, y más contando que en ocasiones los bocetos de las ideas que yo tenía en mente eran harto sencillas. En ocasiones como esta que tenéis aquí debajo precisó de algunas instrucciones más para que pudiera entender claramente qué es lo que buscaba en esta ilustración del capítulo 11.



[image: Mi boceto y borrador de Marisa. 1]


Mi boceto y borrador de Marisa.





En otras ocasiones en cambio (y según la propia Marisa), se lo puse más sencillo con una idea más elaborada (página 204).
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Mi boceto y borrador de Marisa.





En las primeras etapas de la creación del estilo para el libro Marisa me iba ofreciendo diversas opciones hasta dar con el estilo o las expresiones más adecuadas para cada una de las situaciones que son ilustradas. Aquí tenéis unos ejemplos de la búsqueda de los dibujos finales que tenéis en las páginas 102 y 115 respectivamente.
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Los elegidos fueron C5 y A2.
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Buscando la expresión de enfado más creíble.

 

La identificación de las personas autistas con las distintas situaciones que incluimos es tal, que la propia Marisa se quiso incluir a sí misma en una de ellas. Este su boceto de la ilustración de la página 74.
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Como habréis visto, yo mismo salgo ilustrado en muchas de las situaciones que describimos puesto que las viví en primera personas con las personas autistas. La búsqueda de mi avatar fue una de las primeras tareas que acometió Marisa y que provocó no pocas risas entre nosotres.



[image: Objetivo: no parecerme demasiado a Pablo Iglesias (ejem).]





Objetivo: no parecerme demasiado a Pablo Iglesias (ejem).

 

Por supuesto la portada llevó un tiempo extra por motivos obvios. Yo tenía la idea de realizar una ilustración en la que se reflejaran muchas de las dificultades y escollos en la vida de una persona en el espectro. Marisa en ese momento me comentó que podíamos realizar algo así como un “Battle Royale” tan de moda en estos tiempos. Al final del proceso de la creación de las ilustraciones le envié a Marisa este boceto de un par de personas autistas armadas que se defendían de unos monstruos metafóricos que representan amenazas históricas y actuales para elles.



[image: Mi triste boceto.]

Mi triste boceto.



[image: El borrador de Marisa.]

El borrador de Marisa.

[image: Contorno de los personajes.                       Prueba de color.]

Contorno de los personajes y prueba de color.




[image: Y el diseño definitivo.]

Y el diseño definitivo.
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[1] Así lo señala en el Libro de estilo de la lengua española según la norma panhispánica (2018).

[2] La epistemología es la parte de la filosofía que estudia los principios, fundamentos, extensión y métodos del conocimiento humano.

[3] Los test de screening son pruebas rápidas para la determinación de un posible trastorno, enfermedad o condición.

[4] El masking es la conducta de «enmascaramiento» que usan algunas personas en el espectro. Ver capítulo 14.



[5] Un meme es un concepto, una idea, una situación o un sentimiento que se expresa a través de medios virtuales como imágenes.

[6] Los Vengadores (The Avengers) en un comic norteamericano publicado por Marvel Comics.

[7] En jerga es sinónimo de «golpe».

[8] Expresión no literal que indica mucha cantidad de algo, incluso en exceso.

[9] En este contexto se usa en sentido no literal para expresar «investigación» o «búsqueda».

[10] Prosopagnosia, ver capítulo 11.

[11] La pragmática del lenguaje es la adaptación de este a cada uno de los contextos.

[12] La prosodia se compone de los aspectos no formales del lenguaje, como el acento, o la entonación, entre otros.

[13] En 1948, en la revista Time, Leo Kanner culpó a los familiares de sus pacientes de haber desencadenado el autismo en sus hijos por no haberles ofrecido el amor y los cuidados adecuados. En concreto, se culpaba a la madre por haber desatendido emocionalmente a sus hijos y haberse centrado en su carrera profesional.

[14] La prevalencia mide la proporción de individuos de una población que padecen una enfermedad o trastorno en un momento o periodo de tiempo determinado.

[15] Expresión no literal. En este contexto hace referencia a usar términos más complejos.

[16] Expresión no literal que indica que se «tiene en cuenta».

[17] Lorna Wing (1928 - 2014) fue una de las mayores contribuidoras en el estudio del autismo desde una perspectiva integradora y de conocimiento de la condición.

[18] En este contexto esta expresión no literal indica que hay que tomar una decisión clara, sin ambigüedades.



[19] La expresión precisa para referirse, de forma coloquial, al conjunto de cosas diversas y desordenadas.

[20] Coloquialmente indica que se realiza una acción que empeora lo anterior.

[21] Alusión irónica a que el autismo tipo asperger no tenía ningún tipo de desafíos comparándolo con un autismo tipo Kanner.

[22] El sistema de comunicación por intercambio de imágenes (Picture Exchange Communication System o PECS) es un sistema de aprendizaje que usa el apoyo de imágenes para la comunicación. Lo veremos en detalle más adelante en este libro.

[23] Que causa espanto o impresiona y causa horror. Se usa por referencia al infierno descrito por Dante en su obra la Divina Comedia.

[24] La autora «autodiagnosticada» de asperger, Rudy Simone propuso en el año 2010 una serie de criterios diagnósticos para el diagnóstico en mujeres muy diferentes a los presentes en el DSM o CIE.

[25] Locución coloquial que indica en exceso, con abundancia innecesaria.

[26] Expresión no literal que indica proceder abruptamente.

[27] El capacitismo es una forma de discriminación o prejuicio social contra las personas con discapacidad (Wikipedia).

[28] La teoría de las madres nevera postulaba que ciertas madres que estaban tan ocupadas en su propio desarrollo personal y profesional no desarrollaban un vínculo afectivo con sus hijos los cuales entraban en ensimismamiento y soledad emocional que producía su autismo.

[29] Expresión coloquial. En este contexto indica que deberías realizar sin demora determinada acción.

[30] Bill Nason es un profesional de la salud mental especializado en personas con dificultades a nivel conductual. Muy conocido por conducir la página de Facebook Autism Discussion Page.

[31] Una vuelta de tuerca se usa en el sentido de que la trama toma un giro inesperado o un significado distinto del que se desprende a primera vista.

[32] Expresión no literal que se usa cuando hablamos de una circunstancia bajo la que una persona se siente cómoda o en la que se desenvuelve con facilidad o pericia.

[33] Expresión latina que significa «por si fuera poco», «para remate» o «para colmo».

[34] Empleado no literalmente, alude a la imposibilidad de producirse un diagnostico combinado de autismo y TDAH según el DSM-IV.

[35] Expresión irónica, en este contexto señala que no hay sorpresa alguna.

[36] La atención selectiva, también llamada atención focalizada, hace referencia a la capacidad de un organismo de focalizar su mente en un estímulo o tarea en concreto, a pesar de la presencia de otros estímulos ambientales.

[37] Traducido al castellano: tratamiento y educación de niños con autismo y con problemas de la comunicación.

[38] Los diagramas de Venn son esquemas usados en la teoría de conjuntos, tema de interés en matemáticas, lógica de clases y razonamiento diagramático.

[39] Expresión no literal que indica que algo te es conocido o familiar.

[40] Palabra que se utiliza en las expresiones de Perogrullo y verdad de Perogrullo, que sirven para expresar que una cosa es tan sabida y conocida que resulta tonto decirla.

[41] Expresión que indica que algo es una tontería, un acto erróneo.

[42] Expresión coloquial que indica el nombre con el que se designa irónicamente a la persona que desempeña una función de mando.

[43] Expresión coloquial, que se suele usar cuando el comentario anterior o posterior a este ha sido irónico.

[44] Expresión no literal que indica centrarse en la cuestión principal.



[45] No hay consenso profesional en torno a la existencia o no de la desregulación emocional en autismo.

[46] La sinestesia es una variación no patológica de la percepción humana. Las personas sinestésicas experimentan de forma automática e involuntaria la activación de una vía sensorial o cognitiva adicional en respuesta a estímulos concretos.

[47] Conexión a internet previa al ADSL. La red digital de servicios integrados (RDSI) se refiere a un sistema de red estándar para la transmisión de datos a través de líneas telefónicas de cobre.

[48] «Vas que chutas» significa literalmente vas de patadas, y así debe entenderse, con un doble significado, o hacer algo bien, rápido y preciso, o todo lo contrario, no tener ninguna posibilidad, ir equivocado en todo.

[49] Mea culpa es una locución latina que se traduce literalmente como «por mi culpa» y usada generalmente como «mi culpa» o «mi propia culpa».

[50]La navaja suiza puede tener muchos usos, al igual que esta herramienta.

[51] Hiperfocalización o hiperconcentración es una forma intensa de concentración mental o visualización que se enfoca en un tema limitado, o más allá de la realidad objetiva y dentro de planos mentales, conceptos e imaginación subjetivos y otros objetos de la mente. Común tanto en autismo como en TDAH (trastorno por déficit de atención y/o hiperactividad).



[52] Expresión no literal que se utiliza para indicar que alguien lucha con mucha fuerza y de forma muy intensa.

[53] Expresión con origen en las artes escénicas que como expresión no literal se refiere a «aparecer» o «mostrarse».

[54] La risperidona y el aripiprazol son medicamente del grupo de los antipsicóticos atípicos usados habitualmente en casos de TEA y TDAH.

[55] Diversos estudios de procesamiento visual de las expresiones faciales en autismo (Teunisse, 2003; Senju, 2004; Behmann, 2006).



[56] Algunas investigaciones como la de Leslie y Frith en 1988 atribuían el fallo al campo simbólico y no a la ToM al usar representación en papel.

[57] Cuando a alguien se le cuelga el «sambenito» es que se le está difamando o creando una fama inmerecida como consecuencia de alguna acción puntual negativa que ha realizado el agraviado.

[58] El aprendizaje sin error se refiere a una forma de entrenamiento en la que se trata de evitar que la persona que está empezando a aprender una determinada información cometa errores, en contraposición al aprendizaje tradicional donde los errores forman parte del proceso mismo de aprendizaje

[59] Diseccionar en este contexto se refiere a examinar, estudiar.



[60] Esta expresión en sentido figurado quiere decir «hacer un gran esfuerzo».



[61] En jerga, algo «tocho» es algo grande.

[62] El moldeamiento es una estrategia psicológica con la cual se pretende aumentar la frecuencia de una conducta en un individuo que no la realiza o que no la hace con tanta frecuencia como se desearía.

[63] Expresión no literal que significa «por todos los medios posibles».

[64] Golpear se emplea de forma no literal en este contexto aludiendo al gran impacto sensorial del acontecimiento.

[65] El arousal o nivel de excitación cortical y alerta es un término de la neurología, fisiología y psicología médicas que designa una activación general fisiológica y psicológica del organismo (Wikipedia).

[66] La sordera paradójica es la aparente falta de respuesta a llamadas e indicaciones, sin que exista ningún problema auditivo. Por otro lado, si se responde a otra serie de estímulos auditivos.

[67] Adjetivo que indica que algo no tiene importancia o valor.

[68] Capilla et al. (1989) encuadran las estereotipias junto a las agresiones, autolesiones, hiperactividad y rabietas como las conductas problemáticas más frecuentes en autismo.

[69] Inocente al que se le cargan las culpas por la falta cometida por otros, liberando a estos de responder por dicha falta (Wikipedia).

[70] Un estudio de Baron-Cohen en el año 2012 arrojó que las personas en el espectro necesitan de más tiempo para procesar «adecuadamente» los estímulos olfativos. Este estudio se replicó en Japón en el año 2019 (Kumazaki et al.) con resultados similares.

[71] Hay estudios muy variados acerca de la prevalencia de problemas a nivel gastrointestinal y la población autista. Las muestras analizadas en ocasiones no tienen en cuenta factores determinantes como la alimentación selectiva.

[72] El método Tomatis es una terapia basada en la musicoterapia, que busca la mejora de capacidades en autismo, más allá del control del habla.

[73] El método SENA (Sistema de Estimulación Neuroauditiva) es un software informático que supuestamente mejora habilidades diversas en múltiples condiciones o trastornos.

[74] Un principio similar a la famosa «máquina de dar abrazos» de Temple Grandin. Pero no confundir con la aversiva terapia del «abrazo forzado», un abuso en toda regla.

[75] SCRUM es un marco de trabajo estructurado visualmente para el desarrollo de proyectos.

[76] Término usado comúnmente para referirse a cosas o personas que fueron muy importantes para que algún hecho o situación pudiese ser llevada a cabo. 



[77] El baile de tango es una danza de pareja enlazada estrechamente, donde se avanza y se retrocede en los movimientos. Cuando parece que se va a producir un movimiento, en ocasiones se produce uno contrario.

[78] Aquella mentira que se cuenta para evitarle un mal a alguien.



[79] Expresión no literal que indica tratar lo importante de un determinado asunto.

[80] En este contexto luchar indica «esforzarse».



[81] El lupus es una enfermedad del sistema inmunitario que cursa con diversa sintomatología, pudiendo ser esta muy limitante.

[82] Expresión no literal que significa hacer pagar las consecuencias de una acción o comportamiento.

[83] Tony Stark es el alter ego de Iron Man.

[84] Expresión no literal que implica asumir personalmente toda la responsabilidad de un asunto o tema.

[85] Las pruebas de software son la realización de pruebas sobre algún producto informático con el fin de evaluar su calidad y los posibles errores.

[86] Expresión anglosajona que indica que siempre hay posibilidades de que algo vaya mal o te sorprenda.
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3 Daniel Millin Lépez

@dmillaniopez

El #autismo es una divergencia en PERCEPCION. La
realidad se percibe de una forma distinta, ni mejor, ni
peor. Distinta. Si no eres capaz de entender esto, no
puedes comprender a una persona #autista. Y menos,
ayudarla.

#TEA #CEA #ConoceTEA #ConoCEA #autismo #asperger

1:38 p. m. - 12 ene. 2020 de Madrid. Espafia - Twitter for iPhone
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<Hijo, tienes superpoderess.

El superpoder de ver el mundo de una forma muy especial.
Un mundo hiperrealista.

Un mundo de detalles.

Un mundo ordenado.
Un mundo autista.
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Hoy me toca ir al dentista y lo odio. Han reformado la
clinica. Es como ir a un sitio desconocido. Acabo de ver
que han publicado un video de cémo es, desde entrar por
la puerta hasta salir. No se dan cuenta pero los detalles asi
son una maravilla. Anticipacién! #soyautista
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