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			Prólogo


			Autismo y piojos


			Por Silvia Baetti


			Hay una frase que suelo usar en mis clases y que representa algo en lo que creo profundamente en relación al trastorno del espectro autista (TEA): siempre digo que se puede tener “autismo y piojos”. Con esta especie de título quiero significar algo fundamental, pero que suele pasarse por alto, y es que a las personas con este diagnóstico les sucede lo mismo que a todas las personas. Es decir, al igual que todos, quienes padecen TEA también tienen alegrías, dolores de panza, tristezas, gripe, fiebre, miedos, raspones que duelen y, claro, piojos.


			Esta frase ha encabezado varios de mis trabajos y es una emoción para mí cuando quienes han compartido conmigo algunos encuentros o clases la repiten para referirse a cualquier otra problemática relacionada con el trastorno del espectro autista pero que va más allá de él. 


			Con este espíritu y con esa idea como puntapié inicial surgió este libro en el que trataremos de dar un soporte práctico, teórico y basado en la experiencia clínica tanto del autismo como de otras cuestiones asociadas, como pueden ser particularmente la ansiedad, el trastorno obsesivo compulsivo (TOC) y las conductas problemáticas.  


			La falta de un tratamiento específico que “cure” el autismo ha ocasionado un interés creciente para investigar, descubrir y aplicar diferentes métodos de intervención, a la vez que en muchas ocasiones ha provocado falsas expectativas.


			La repercusión actual del autismo en los medios de comunicación es un recurso que, si bien ha contribuido a la difusión de esta condición y a lograr que muchos encuadres legales se modifiquen adaptándose a las necesidades sociales de esta población, los programas de intervención que suelen difundirse exageran los efectos positivos conseguidos o no describen las limitaciones de los resultados encontrados. 


			La elección del tratamiento apropiado para los trastornos del espectro autista es un tema complejo y controvertido, que hace dudar a familias y profesionales. Pensar en “los trastornos de espectro autista” sin tener en cuenta que quienes lo padecen son personas, hablar solo de un diagnóstico sin abordar la complejidad de lo humano, me resulta violento, inacabado, simplista, mecánico, hasta absurdo. 


			En mi trabajo con personas que presentan un diagnóstico de trastornos de espectro autista, acompañarlos en su desarrollo y diseñar el eje de su tratamiento me ha hecho reflexionar mucho acerca de cómo intervenir, qué proponer, qué jerarquizar. En estos años de labor intensa me he maravillado por la evolución de muchos de ellos, me he preocupado por la desviación de lo propuesto como meta, me he desilusionado cuando no han podido lograr algunos de los objetivos planteados, pero lo que más me ha sucedido y conmovido es el encuentro con ese otro humano que, con los apoyos adecuados, puede “encontrarme” y a quien puedo “encontrar” con la intensidad de la intimidad. 


			Es entonces cuando pienso en las prácticas actuales y afirmo que el abordaje terapéutico de apoyo para estas personas debe englobar una doble vertiente terapéutica y educativa que es preciso articular entre sí, en una aproximación multidimensional. La preponderancia de dichas intervenciones variará según el caso y según las circunstancias. No todo es para todos. No todo es lo mismo. No siempre más o mucho es mejor. 


			Es indispensable que haya un profesional que guíe las intervenciones, que coordine y realice un seguimiento, con participación y apoyo familiar. Fomentar la participación familiar es parte y condición necesaria. Hay que pensar en las fortalezas del contexto familiar, enriquecerlas y hacerlas evidentes, ya que son factores protectores que, como a cualquiera, favorecen el mejor desarrollo y la calidad de vida de las personas.


			En el establecimiento del plan terapéutico ‒y por tanto, en la determinación de las prioridades en la intervención‒, el estadio evolutivo en el que se encuentra la persona, su capacidad cognitiva y la gravedad de la afectación en el contexto del espectro van a ser variables fundamentales para tener en cuenta. En la planificación terapéutica debe considerarse la capacidad adaptativa, ya que esta no se correlaciona con el potencial cognitivo. 


			En personas púberes con TEA y preadolescentes, por ejemplo, debemos hacer énfasis en las habilidades sociales. La pubertad y la crisis de adolescencia con los cambios físicos, así como la sexualidad emergente, son temas por considerar, pues suelen intensificar las dificultades conductuales (inquietud, impulsividad, episodios de agitación, auto- y heteroagresividad, irritabilidad).


			En los casos de TEA de alto funcionamiento, habrá que considerar no solo los cambios físicos propios de esta edad, sino la crisis afectiva y emocional que conlleva la adolescencia. Y son estas situaciones vitales las que no debemos confundir con un agravamiento de la condición de autismo; son esos “piojos” que debemos considerar. Lo mismo sucede con los propios sueños, deseos, anhelos, desilusiones de cada etapa vital que tienen que ser entendidos e incluidos en la totalidad de la funcionalidad de la persona para comprender algunos desajustes conductuales. A veces, estas situaciones requieren ser trabajadas de manera específica, porque reúnen características de “cuadros asociados” o coocurrencias. Cuando constituyen un cuadro asociado, como las conductas problemáticas, los casos de ansiedad o TOC que veremos con más detalle en este libro, ameritan ser trabajados con estrategias específicas de apoyo. Por su gran prevalencia y porque suelen confundirse con el diagnóstico de base las abordaremos en esta entrega y dejaremos fuera otras.


			Tanto María Belén Prieto como Ángeles Matos tienen una gran trayectoria en “ponerle el cuerpo” al trabajo de las coocurrencias que acompañan a las personas con autismo. Son grandes profesionales, madres de mellizos ambas, sólidas en conocimiento, con experiencias de vida riquísimas que les permiten empatizar genuinamente con el conflicto ajeno sin juicios ni prejuicios. 


			Ha sido un honor y un orgullo para mí acompañarlas en esta obra. Y compartir con ellas parte de mi trabajo cotidiano. Estoy segura de que la experiencia en común volcada en las páginas de este libro será de ayuda para quienes las lean y un recurso de estímulo para aquellos que deseen iniciarse en la compleja comprensión de la funcionalidad humana diversa.


			Ojalá podamos seguir transitando este camino de escribir y compartir más experiencias, crear redes de apoyo, profundizar conceptos, ampliar temas. Ojalá la vida me regale el tiempo para seguir disfrutando la alegría, el entusiasmo y el trabajo arduo de mis colegas jóvenes y brindarles apoyo y humildemente lo que he aprendido para ir por más. Hay tanto por hacer, hay tanto por lograr.


		




		

			Introducción


			Aprender a querernos


			Por María Belén Prieto


			Tanto Ángeles Matos y Silvia Baetti como yo hemos dedicado nuestras carreras profesionales al trabajo con personas con diagnóstico de trastornos del espectro autista y a otras afecciones que pueden atravesarlos. Somos tres personas como cualquier otra a quienes las circunstancias y vivencias han ido marcando el camino en sus vidas. Y es ese camino conjunto el que nos ha traído hasta aquí.


			Contaré algunas experiencias personales de ese trayecto común, para poder reflejar los pasos que fuimos dando hasta la concreción de este libro.


			La decisión de dedicarme a ayudar a personas con dificultades del neurodesarrollo parte de mi vivencia personal. Tengo síndrome de Tourette. Una condición con características diferentes a las del autismo pero que comparten el hecho de ser crónicas. Más allá de las peculiaridades de cada cuadro, sé, al igual que muchos que padecen autismo, lo que se siente al ser objeto de burlas, sentirse incomprendida o recibir preguntas incómodas. Sé lo que significa “sentirse distinto”.  


			A mis 11 años, comenzaron mis síntomas y con ellos, una peregrinación ‒junto a mi familia‒ por diferentes instituciones y profesionales que experimentaron conmigo sin saber a ciencia cierta qué era lo que sucedía, lo que solo logró agotarnos de tanto buscar ayuda y no encontrar respuestas. Tal como sucede con el autismo, en el Tourette había y hay una gran falta de información y conocimiento sobre los tratamientos disponibles.


			Paralelamente había comenzado mis estudios de psicología, y me preguntaba para qué estudiar, quién iba a querer atenderse con una psicóloga que no podía “curarse” a sí misma. Crecí con la sensación de sentirme “fallada”, creyendo que había “algo que reparar”. 


			Recibí mi diagnóstico tardíamente, a mis 18 años. Fue un día del año 2001, cuando por sugerencia de un neurólogo conocido decidí buscar en el Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales (DSM) ‒que sería como “la enciclopedia de los trastornos mentales” (qué feo suena la palabra trastorno, ¿verdad?)‒ y finalmente pude ponerle nombre a lo que me sucedía: tenía síndrome de Tourette. Ahí las cosas empezaron a mejorar: ya “el enemigo” tenía cara. Y así viví mi condición durante gran parte de mi juventud, como un enemigo que había venido a complicarme la vida. Estuve enojada durante gran parte de mi vida. Después entendí que ese enojo no era conmigo, sino con la dificultad para aceptar mis circunstancias. Responsabilizaba a mi diagnóstico de todo lo que me estaba perdiendo de vivir. “Si tan solo no tuviera Tourette, haría tantas cosas”, pensaba. Me fui poniendo una excusa tras otra, que siempre tenían al síndrome como protagonista, y me paralicé durante años.


			Sin embargo, con el tiempo comencé a aferrarme a aquellas cualidades propias que me ayudarían a avanzar. Y me puse en movimiento. Comencé a investigar y me contacté con profesionales que conocían el tema hasta que reuní la información necesaria para empezar a tomar las riendas de mi vida. Le di un descanso a la víctima para ocuparme de mí. Siempre con el apoyo de mi familia, que me acompañaba como podía.


			Cuando me enteré de que había tratamiento, la cosa cambió, empecé a ocuparme en vez de lamentarme. Se trataba de una terapia basada en ejercicios conductuales para revertir los tics. A medida que comprendía más y veía los avances, mi ánimo mejoraba y aumentaba la confianza en mí misma. Paulatinamente me iba corriendo del lugar de “enferma”, comprendiendo que con esto se convive y que era importante aceptarlo para poder seguir adelante. Después de todo, a todos nos toca algo, ¿no es cierto?


			Y soy cuidadosa cuando hablo de aceptación, porque de ninguna manera aceptación es lo mismo que resignación. Trabajo todos los días para mejorar mi condición, voy a mi terapia, hago mis ejercicios, trabajo sobre mi ansiedad y el logro mayor es que aprendí a quererme tal y como soy.


			Siempre tuve la certeza de que algo tenía que aprender de todo esto. Tanto sufrimiento no podía haber sido en vano. Y ahora, con el lápiz en mano y en el cierre de este proceso, las cosas empiezan a tomar sentido.


			Quiero alentarlos con mi historia a pensar las dificultades como oportunidades de crecimiento. Compruebo a diario, en mi vida y por las vivencias que comparten conmigo mis pacientes, con los que empatizo por tener esto en común, que hay una fuerza que emerge de la adversidad y nos hace especialmente resilientes. 


			Hoy tengo la certeza de que recibir un diagnóstico es solo algo que nos sucede, pero no nos define. En mi caso ha marcado mi vida y no tengo dudas de que me ha hecho una mejor persona. Más humana, más perseverante, más humilde y más respetuosa ante la diversidad. 


			No elegimos nuestras circunstancias, pero sí qué hacer con ellas, qué actitud tomar. Nada  ni nadie marca cuál será nuestro techo, hasta dónde podemos llegar. El diagnóstico no tiene por qué ser una sentencia. Puede ser una oportunidad de aprendizaje y de crecimiento. 


			Este es el espíritu con el que encaramos la escritura de este libro.


			Esperamos con sinceridad que sirva como un faro para el camino que lleve a cada uno de quienes padecen TEA o de quienes trabajen con ellos a ayudarlos a quererse.


		




		

			Capítulo 1


			Trastornos del espectro autista y problemas asociados


			Diremos para comenzar que este no es un libro sobre autismo, sino que tiene la intención de dirigir la mirada un poco más hacia lo profundo y lo que muchas veces desconocemos: qué les sucede a las personas con autismo y, más específicamente, a los niños. Sin embargo, para poder adentrarnos en el tema, resulta necesario revisar cuestiones de base respecto a la condición en sí.


			¿Qué son los TEA?


			Los trastornos del espectro autista son un grupo de trastornos del neurodesarrollo que se manifiestan alrededor de los 3 años (aunque en general hay señales en edades más tempranas) y que acompañarán a la persona a lo largo de su vida. Se caracterizan por manifestar dificultades en la comunicación, en la interacción social, y por la presencia de comportamientos repetitivos.


			La cantidad de personas diagnosticadas con TEA ha aumentado drásticamente a lo largo de los últimos años. Los estudios indican mayores diagnósticos en varones que en mujeres (por cada niña hay cuatro niños diagnosticados).


			Para el diagnóstico de los trastornos del espectro autista, el Manual de Trastornos Mentales DSM 5 especifica tres niveles de gravedad en función de los apoyos que la persona necesite para su funcionamiento diario: nivel 1 (baja severidad), nivel 2 (media) y nivel 3 (con mayor compromiso). Es habitual hablar de TEA de baja funcionalidad: cuando la funcionalidad se encuentra muy afectada, existe un impacto negativo en la calidad de vida y, por tanto, los requerimientos de apoyo son elevados. Por lo contrario, cuando la severidad de los síntomas es leve y no se encuentran comprometidas las funciones cognitivas, hablamos de TEA de alta funcionalidad.


			Los síntomas, fortalezas y grado de dificultad pueden variar de una persona a otra; es por esto que se habla de un espectro del autismo.


			Comencemos por ver cuáles son sus fortalezas. Si bien estos atributos varían de niño a niño, solemos encontrarnos con ciertos rasgos típicos. Así, suelen ser


			‒	personas sinceras, “transparentes”, que dicen lo que piensan sin “máscaras”;


			‒	menos preocupados por lo que los otros piensan de ellos;


			‒	capaces de aprender cosas en detalle, y


			‒	de recordar la información por largos períodos;


			‒	de una gran memoria visual y auditiva.


			En cuanto a sus dificultades, existen signos y síntomas típicos de esta condición y que podemos mencionar:


			‒	En los déficits en las habilidades comunicacionales se encuentran afectadas tanto la capacidad de expresarse como la de comprender el discurso. Algunas de las manifestaciones pueden ser:


			

					tener dificultad para seguir conversaciones;


					hablar por largo tiempo sobre un tema sin permitir la participación del otro;


					repetir palabras o frases;


					usar palabras extrañas que tienen un significado que solo entienden los que conocen al niño;


					tener una comprensión literal del lenguaje;


					tener expresiones faciales, movimientos y gestos que no coinciden con lo que está diciendo.


			


‒	Las habilidades sociales (relacionarse con otros de modo adecuado al contexto) también están afectadas. Los niños pueden:




					establecer poco contacto visual;


					tener dificultades en mostrar y compartir sus intereses con otras personas;


					responder de forma inusual frente a las emociones de los otros;


					no responder o demorarse para responder a su nombre u otros intentos verbales para captar su atención;


					tener problemas para comprender el punto de vista de otra persona.


			


‒	En muchos casos se observa rigidez e inflexibilidad conductual (malestar frente al cambio de rutinas o situaciones nuevas) y del pensamiento (dificultades para modificar su punto de vista).


‒	Otra característica típica es la presencia de comportamientos repetitivos, que pueden ir desde estereotipias motoras (movimientos como aleteo, balancearse, mover las manos) hasta tener que realizar conductas a modo ritualístico (desarrollaremos este concepto en el capítulo 3).


‒	Demostrar excesivo interés en ciertos objetos (por ejemplo, objetos en movimiento o partes de objetos), o determinados temas (números, planetas, dinosaurios, horarios de trenes, etc.).


‒	En muchos casos también se observa una elevada sensibilidad a ciertos estímulos y a la estimulación excesiva.


			Evaluación y diagnóstico


			El autismo puede diagnosticarse a los 3 años. Sin embargo, los pediatras y otros médicos pueden pesquisar precozmente la presencia de pautas de alarma. Es fundamental la observación de los hitos del desarrollo y el uso de cuestionarios para ampliar lo observado. Si hay sospechas de que un niño puede tener un trastorno del espectro autista, resulta de importancia avanzar con una evaluación formal. Para esto contamos con escalas específicas (por ejemplo, la escala de Observación para el Diagnóstico del Autismo, o ADOS, su sigla en inglés). Es importante aclarar que no se puede diagnosticar mediante estudios médicos clínicos, sino que hay que basarse en la observación del comportamiento y del desarrollo del niño.


			Normalmente son los padres quienes primero notan comportamientos poco comunes en su hijo o dificultades para alcanzar adecuadamente los hitos del desarrollo infantil. Algunos padres explican que su pequeño parecía “diferente” desde su nacimiento, y otros, que iba desarrollándose normalmente y luego perdía aptitudes. Puede que inicialmente los pediatras descarten las señales del autismo y piensen que el niño podrá alcanzar el nivel deseado. Entonces aconsejan a los padres esperar a ver cómo evoluciona. Pero si los padres están observando el comportamiento diario y el desarrollo del niño y ven síntomas no comunes, hay que atenderlos.


			Nuevas investigaciones muestran que, cuando los padres sospechan que algo “no marcha bien” en el desarrollo de su hijo, generalmente están en lo correcto.


			La intervención temprana es crítica para que el niño pueda beneficiarse al máximo de las terapias existentes. Actualmente no existen medios efectivos para prevenir el autismo, ni tratamientos totalmente eficaces o cura. Sin embargo, una intervención precoz en un entorno educativo apropiado, por lo menos por dos años durante la etapa preescolar, puede generar mejoras significativas para muchos niños pequeños con trastornos del espectro autista.


			Las complejidades del autismo


			Hasta aquí hemos podido trazar un mapa general sobre qué es el autismo. Pero existen ciertas especificaciones que nos permiten ir más a fondo en este acercamiento para tratar de plasmar qué les sucede a las personas con TEA, más específicamente, a los niños. Para poder ir más allá, vamos a comenzar por observar la funcionalidad humana, cómo se estructura la mente y también vamos a ubicar la mente en un órgano que la construye: el cerebro.


			En principio, si hablamos de funcionalidad, podemos mencionar nuestra capacidad de asociar. Las personas con desarrollo típico logramos hacerlo de forma espontánea: realizamos asociaciones y deducciones naturalmente. Sin embargo, quienes tienen un TEA requieren enseñanza y apoyo para poder desarrollar esta capacidad. Por otro lado, para desplegarnos integralmente como seres humanos, debemos conocer el mundo, entenderlo, comprenderlo, aprehenderlo. Pero ¿cómo lo hacemos?


			Conocer


			Conocemos el mundo a través de los sentidos: olfato, gusto, oído, tacto, vista, equilibrio y propiocepción (sentir la posición de los músculos). Ellos nos dan la información necesaria para preservar la vida de cualquier peligro percibido. Así llega la información del mundo externo a nuestro mundo interno. Por repetición de ese estímulo percibido, armamos un reconocimiento o vivencia de familiaridad (gnosis). Luego nombramos ese hecho para identificarlo y representarlo (nominación), y posteriormente lo representamos gráficamente (inicio de lectoescritura) mediante la coordinación de movimientos de manera adecuada (praxias). Finalmente podemos darle una valoración emocional de agrado-desagrado acorde a nuestra vivencia. Así lo fijamos en la memoria que nos guiará a repetir, o no, esa experiencia.


			Para que resulte más sencillo, veamos un ejemplo. Los invitamos a cerrar los ojos e imaginar que olemos el aroma a sopa, pan tostado, buñuelitos de manzana, o algún otro plato característico de nuestra infancia que nos haya gustado mucho y nos resulte familiar. ¿Cómo se fijó esa experiencia en nuestras mentes? Es simple: por los sentidos. La familiaridad de ese aroma, la experiencia agradable y repetida, el llamado de mamá o la abuela diciendo “¡A tomar la leche!” quedó grabada sin que nadie nos enseñe a hacerlo. Armamos un conjunto de experiencias que hacen posible que las nombremos, recordemos y evoquemos.
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