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iempre que me proponen
colaborar en una revista
siento la necesidad de ha-
blar de todo lo que con-
cierne al autismo, a los
ninos y a sus familias, a los
servicios necesarios, a la dificil com-
prension de los enigmas que ocultan la
verdadera naturaleza de este sobreco-
gedor problema. Haciendo uso del con-
cepto, ya clasico, del autismo como un
problema del desarrollo, hablaré de los
grandes retos que en mi opinién las
personas con autismo, junto con sus
padres y hermanos, han de afrontar en
su periplo vital. Son retos superiores al
esfuerzo que cualquiera puede imagi-
nar en relacién al desarrollo que llama-
mos normal.

Cuando el nifo viene al mundo su
organismo afronta el reto de sobrevi-
vir, le toca respirar, hacer uso de sus sis-
temas para la subsistencia y poner a
punto toda una estructura neurolégi-
ca para "hacerse" con el mundo de los
seres humanos. En la mayoria de los
casos, parece que el nino con autismo,
cuando nace, viene perfectamente
equipado:respira, tiene buen color, sus
reflejos son normales, enseguida coge
el pecho, llora como todos, etc. Sin em-
bargo, esta aparente normalidad
puede que sea solo eso: aparente.

Cada vez hay mas datos que apuntan
afactores genéticos en el origen del au-
tismo, no detectables en los primeros
momentos de la vida y que sin embar-
go marcaran de manera irremediable y
dramética el curso de la existencia de
ese recién nacido.Es el primer reto que
los nifos autistas y sus familias, sin sa-
berlo, afrontan: hoy no tenemos una
forma sencilla y rapida de saber, y por
tanto intentar remediar precozmente, si
un recién nacido tiene o tendrd autismo.

Esta gran batalla que los cientificos de
nuestro siglo han de ganar cuanto antes
ya estd produciendo algunos resultados
en el campo de la genética. Reciente-
mente se han propuesto grupos de
genes candidatos a ser parte de la ex-
plicacién del enigma (por ejemplo re-

giones del cromosoma 2 y también del
7).Pero no esta claro que todos los
casos de autismo se transmitan genéti-
camente de la misma manera y lo mas
probable es que el autismo, en la ma-
yoria de los casos, esté causado por una
combinacién de genes afectados e in-
fluencias ambientales. Por eso,mas que
de una causa genética, hoy se habla de
una susceptibilidad genética.

La importancia de estos estudios es
grande para el consejo genético. Mu-
chas familias de nifios con autismo se
enfrentan al dilema de tener mas hijos
cuando el primero que tienen sufre au-
tismo. Los profesionales deben estar
preparados para escuchar preguntas
sobre esta cuestion y, asumiendo que
es dificil dar una respuesta general, ya
que hay distintos niveles de gravedad,

el reto es no destruir la esperanza y ex-
plicar, en primer lugar, que aunque el
riesgo relativo de tener otro hijo con
autismo es algo mayor que en familias
sin hijos autistas, el riesgo absoluto es
realmente bajo,y la mayoria de los her-
manos de nifos autistas se desarrollan
con normalidad.

En segundo lugar, se debe considerar
sila causa del trastorno es conocida o no
y,si es conocida, si se trata de una causa
genética (X fragil o esclerosis tuberosa,
por ejemplo) o de otro problema (infec-
cion durante el embarazo, alteracion
metabdlica, etc.) y aconsejar en conse-
cuencia. También es importante tener
en cuenta la gravedad del trastorno, ya
que el riesgo de un segundo hijo afec-
tado aumenta si el trastorno del nifio ya
diagnosticado es muy grave.

Volviendo al desarrollo del recién naci-
do, si no hay afectaciones neuroldgicas
graves, originadas por factores patége-
nos o de otra clase, 0 si ese nifio no lleva
en el interior de sus células la marca del
autismo,en torno a los nueve meses de-
mostrara un nuevo modo de relacio-
narse con los demas. Demostrard un
interés intencionado por objetosy
personas, con las que empezara a co-
municarse acerca de sucesos y objetos
de su entorno.

Mediante gestos y vocalizaciones,
antes de los 12 meses, conseguira que
su padres le den objetos a los que no
llega, le cojan en brazos y, lo mas im-
portante, conseguird que sus padres
atiendan y reaccionen emocionalmen-
te ante objetos o acontecimientos que
a él le resultan interesantes. En definiti-
va,antes del aiio, si el nifio tiene un de-
sarrollo normal superara un nuevo reto;
dominar los medios comunicativos y
sociales que le permitan compartir sus
emociones y su interés por el mundo
que le rodea.

Durante el segundo aio de vida, el
nino continuara avanzando en su parti-
cular odisea hacia el mundo mental de
los otros. Empezara a mostrarse pro-
gresivamente mas competente en la
asombrosa capacidad para hablar,
dando muestras de que puede inventar
simbolos y creando sus primeros actos
de ficcion con el juego simbélico. Al final
de este sequndo afo habra un nuevo
cambio: el nifio demostrara que puede
reconocerse, contemplarse a si mismo,
en las acciones y situaciones.

Desde los dos a los cinco afos los
cambios serdn espectaculares. El nifo
desarrolla répidamente su vocabulario
y construye oraciones cada vez mas
complejas. Su lenguaje antes de los
cinco anos serd perfecto. Ademis, so-
cialmente, se hara mas habil, apren-
diendo a compartir metas e intereses
con otros ninos y a competir con ellos,
respetando cada vez mas las normas so-
ciales que su cultura le va imponiendo.

Estos cambios admirables tienen
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que ver con un hecho importante y
evidente desde el nacimiento:el mundo
de este nifo es un mundo social, no de
cosas, sino de personas. Lo mas impor-
tante para el nino desde que naci6 han
sido las personas y, al final de la prime-
rainfancia, ha desarrollado instrumentos
basicos que le ayudaran durante toda su
vida a relacionarse con los miembros de
su especie.

Pero en el nifio con autismo es proba-
ble que esté afectada la propia génesis del
sistema nervioso central, mas especifica-
mente el desarrollo de estructuras como
el cerebelo, el sistema limbico o las 4reas
frontal y prefrontal del cortex cerebral, es-
tructuras y areas que parecen tener que
ver con lo que podriamos llamar un "ce-
rebro social' y que es probable que estén
danadas en estos nifos.Entre los 12y los
24 meses, los padres del nifio autista sue-
len tener el presentimiento de que algo
no va bien en el desarrollo de su hijo.Ob-
servan que no parece interesarse por ellos,
que el mundo de los objetos le absorbe y
que las personas no son de interés priori-
tario.Comprueban que rara vez intenta
comunicarse con ellos, que son muy con-
tadas las ocasiones en las que intenta
compartir su atencion y sus emociones
sobre sucesos y objetos, y que permane-
ce lamayor parte del tiempo tras una pan-
talla invisible de silencio, absorto en unas
pocas actividades que repite casi cons-
tantemente.

ICOY TRATAMIENTO

Es probable que antes de los tres afios
alguin especialista confirme los temores
alos padres y proporcione un diagnésti-
co de autismo o trastorno generalizado
del desarrollo sobre su hijo. Mientras, el
nifo seguira absorto en sus actividades
solitarias,ajeno al universo de emociones
y sentimientos de sus padres,donde se
mezclan temores y sentimientos de
culpa,y dolor porque algo ha alejado a su
hijo, llevandolo a un mundo de silencioy
soledad.Es el comienzo de una historia
conmovedora donde también hay amor,
esperanza, éxitos, fracasos y vida.

Los profesionales han de estar ahi,y ex-
plicar a los padres que en estos momen-
tos,entre los 18 y 60 meses, es cuando los
NiRos autistas estan mas aislados, tienen
mas alteraciones de conducta, se encie-
rran mas en sus estereotipias, muestran
mas labilidad emocional y poseen menos
destrezas funcionales de comunicacién
e interaccion social.

Los especialistas saben que cuanto
antes empiece el tratamiento mejor; que
el pronostico mas favorable para que el
nifo alcance un lenguaje funcional (ade-
mas del C..) tiene que ver con que domi-
ne las habilidades comunicativas de aten-
cion conjunta lo antes posible,y que sial-
canza un lenguaje funcional (no
necesariamente oral) antes de los cinco
anos habremos superado el reto masim-
portante de la primera infancia.

MAS QUE DE

UNA CAUSA GENETICA,
HOY SE HABLA

DE UNA
SUSCEPTIBILIDAD
GENETICA

Pero los especialistas no son héroes.En
el mejor de los casos,como decia un
maestro del autismo, son personas com-
prometidas con valores como paciencia,
capacidad para afrontar adversidades y
conviccion de que las dificultades pue-
den superarse.Profesionales comprome-
tidos y padres entusiastas ayudardn al
nifo autista a ir regresando de sumundo
de silencio.La intervencion tempranay la
educacion especial logrardn que poco a
poco se relacione mas,aprenda signos (o
lenguaje) y recupere paulatinamente una
expresion mas alegre. Los procedimien-
tos actuales de intervencion haran que el
nino no esté tan serio y absorto, que sus
rabietas y cambios bruscos de estado de
animo vayan desapareciendoy la educa-
cion le ird llevando de nuevo al mundo
social de los humanos,aunque por un ca-
mino mas lento y dificil.
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Cuando el niflo con autismo entra en
lainfancia ély su familia han de afrontar
la escolarizacion. Por lo general, la ma-
yoria de las familias habran cambiado o
renunciado a proyectos y planes que te-
nian y,aunque la edad escolar es una
época de progreso y aprendizajes, las fa-
milias suelen pasar por momentos en
los que se topan con la realidad contun-
dente del trastorno y con sistemas de
apoyo a veces impersonales e insensi-
bles al sufrimiento cotidiano.

Los servicios han de ayudar a las fami-
lias a afrontar la tragedia del autismo.Han
de hacer frente a esta realidad con au-
tenticidad, reconociendo que,aunque no
tenga cura, con apoyos adecuados se
puede mejorar notablemente la historia
personal de cualquiera que sufra autismo
y, para ello, no es necesario recurrir a so-
luciones milagreras, generalmente poco
rigurosas, muy interesadas y que des-
conciertan aun mas a muchas familias.

Los escasos estudios realizados sobre la
evolucion de los nifos autistas de lain-
fancia a la adolescencia sugieren que
éste es un periodo de adquisiciones,en
el que la educacién logra buenos resul-
tados en la mayoria de los casos.Los es-
tudios indican que, al llegar a la adoles-
cencia, los jovenes con autismo siguen
afectados con la misma gravedad que
en lainfancia.

También se ha observado que algu-
nos nifos autistas desarrollan epilepsia
al llegar a la adolescencia. Se estima
que un 30% de las personas con autis-
mo tienen ataques epilépticos antes de
los 30 afos y que la epilepsia es mas
probable cuanto mayor sea la afecta-
cién cognitiva.

Casi toda la informacién de que se
dispone sobre la adaptacion de los ado-
lescentes con autismo proviene de en-
trevistas con padres que, en este perio-
do, perciben un incremento de las difi-
cultades de sus hijos (hiperactividad,
explosiones de enfado, autodestructivi-
dad, e insistencia en rutinas), hecho con-



firmado igualmente por narraciones au-
tobiogréficas de algunas personas au-
tistas, que cuentan cémo durante su
adolescencia vivieron momentos muy
dificiles, cargados de ansiedad y agita-
cién insoportables, e incluso,en algunos
adolescentes, acompanados de cuadros
de depresion que precisaron trata-
miento.

En la adolescencia los padres ven que
ya no pueden controlar como antes a su
hijo, que son menos capaces de afron-
tar comportamientos problematicos co-
nocidos desde la infancia, a los que
ahora se afladen respuestas a sensacio-
nes y emociones nuevas. Los padres se
enfrentan de nuevo a una situacion
para la que carecen de recursos.

Debemos estar preparados para res-
taurar la pérdida de control que perci-
ben cuando su hijo con autismo llega a
la adolescencia. Si no ayudamos a los
padres a recuperar el control, se dete-
rioraré la calidad de las relaciones intra-
familiares, se vera afectada la relacion
del adolescente y su familia con los pro-
fesionales y aparecera el riesgo de in-
ternamiento en servicios segregados.

La sociedad también puede hacer
mucho ahora, cuando el nifio con autis-
mo es un adolescente. Se ha compro-
bado que las dificultades de los adoles-
centes con autismo estan relacionadas
con el medio en el que viven y las so-
ciedades que ofrecen apoyo a las fami-
lias de adolescentes con autismo logran
que en la adolescencia no se agrave el
problema.

Para muchas personas con autismo la
transicion hacia la vida adulta es un la-
berinto de desinformacién, de escasez
de oportunidades y recursos cercanos
a la vivienda familiar, y de servicios in-
suficientemente organizados en tiem-
pos de dedicacion y en dotacion de me-
dios. Mientras el joven autista estaba
dentro del sistema educativo habia
unas reglas, unos plazos que cumpliry
unas metas que alcanzar. Ahora, al lle-

gar a la vida adulta los jovenes han de
ingresar en el sistema laboral o,si esono
es posible, en un sistema de servicios
ocupacionales y de ocio que llenen de
actos significativos y socialmente valio-
sos su vida cotidiana.

La mayoria de estas personas fraca-
san en sus intentos iniciales de lograr un
empleo y eso que la mayoria de los es-
fuerzos se realizan con autistas de inte-
ligencia normal o casi normal. Pero la di-
ficultad para encontrar un empleo no
ha de explicarse solo por los problemas
especificos de los autistas, sino también
por las limitaciones del sistema encar-
gado de la formacion profesional y la
basqueda de puestos de trabajo o al-
ternativas laborales.

Para resolver esta cuestién, en primer
lugar, es importante asumir que los pro-

gramas de transicion hacia el mundo la-
boral pueden ser més costosos, debido
a que se precisaran mas profesionales,
a que serd necesario continuar o impul-
sar programas especificos de ensefian-
za de comunicacion y habilidades so-
ciales en el contexto laboral, asi como
programas especificos de apoyo con-
ductual. También sera imprescindible
desarrollar programas especificos para
preparar a quienes trabajan y compar-
ten tareas u objetivos laborales con la
persona autista.

En segundo lugar, es necesario que
los profesionales, la familia y la propia
persona con autismo, si es posible,com-
partan una vision sobre las necesidades,
objetivos y aspiraciones de la persona,
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que conjuntamente desarrolien un plan
de transicién con objetivosa cortoy a
medio plazo.Un plan que aborde los te-
mores de la familia y que tenga como
punto de partida un hecho bien de-
mostrado: las personas con autismo en
edad adulta siguen evolucionandoy
progresando como individuos y, cuan-
do se les proporcionan las oportunida-
desy los apoyos necesarios, puedenin-
crementar su repertorio de destrezas y
habilidades.

Cuando se sufre autismo, la persona
por sus dificultades, no puede cambiar
del mundo educativo al mundo laboral
como lo haria cualquiera de nosotros.
Necesita una transicion paulatina, pro-
gramada con tiempo, que le permita
pasar de un contexto educativo estruc-
turado a un contexto laboral (u ocupa-
cional) menos estructurado.

Temple Grandin, una persona autista
que cuenta su experiencia personaly su
vision sobre el acceso al empleo, dice
que las personas con autismo necesitan
que aprovechemos sus intereses 'y las
habilidades especiales cuando las haya.
Dice que debemos aprovecharlas desde
que son muy jovenes, para ir buscando
salidas laborales, olvidandonos un poco
de los déficits y centrandonos en los ta-
lentos de la persona.

Temple Grandin tiene razén, debe-
mos hacer un esfuerzo por encontrary
potenciar los puntos fuertes de estas
personas y proporcionarles apoyo esta-
ble para que los desarrollen y les ayu-
den a ser mas independientes. El autis-
mo requiere siempre un apoyo estable
y comprometido de por vida, una vida
que se prolonga més alla que la de los
padres.

El apoyo continuado mejora la rela-
cion de la persona con su contextoy
asegura que cuando sus padres no
estén, otras personas, generalmente fa-
miliares, capaces de disfrutar relacio-
nandose con una persona con autismo,
le ayuden a seguir en su periplo vital y
a alcanzar las metas a las que como ser
humano tiene derecho.



