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			Sinopsis

		

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

		

	
		
			Es autista, ¿y ahora qué?

			Guía para familias tras el diagnóstico

			Daniel Millán López

		

		
			[image: ]

		

	
		
			INTRODUCCIÓN

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

		

	
		
			1

			¿QUÉ ES EL AUTISMO?

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

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

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

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

			[image: ]

			Doctor Fernando Martín en X (antes Twitter).

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

					Existe una evidente falta de respuesta a la interacción social.

					Existen graves problemas en el habla.

					Si existe lenguaje, este es peculiar.

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

					No hay presencia de alucinaciones.

			

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

			El autismo no tiene cura porque no es ninguna enfermedad.

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

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

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

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

			Madre de una persona en el espectro, año 2020

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

			
					La comunicación

					La interacción social

					La rigidez cognitiva

			

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

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

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

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

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

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

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

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

			

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

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

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

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

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

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

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

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

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

			 

			-TEA, nivel 1.

			 

			Aunque lo estrictamente correcto sería:

			 

			-TEA, nivel 1. 1. 

			 

			O:

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

			 

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

			 

			-TEA, nivel 1. 2.

			 

			O, por ejemplo:

			 

			-TEA, nivel 3. 2.

			 

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

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

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

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

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

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

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

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

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

					

				

			

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

			 

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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