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1. Trastornos de desarrollo y autismo

El autismo es un trastorno severo del desarrollo que se caracteriza por
una marcada dificultad en el establecimiento del contacto interpersonal. De los
cuadros que son clasificados como trastornos del desarrollo, sin duda el
autismo es el que ofrece el diagnéstico més dificultoso, el prondstico més
negativo y requiere de un tratamiento més especifico.

Una mirada global a la clasificacién de los trastornos de la infancia nos
puede ayudar a entender las caracteristicas del Autismo. Segin el DSM III-R
(Manual de Clasificacién Diagnéstico con base Estadistica elaborado y
revisado por los especialistas en Salud Mental de EE.UU.), los trastornos
psiquiAtricos mAs frecuentes en los nifios y adolescentes se pueden agrupar en
las siguientes catergorias:

1. Retardo Mental
2. Trastomos Penetrantes del Desarrollo
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1.  Sindrome Autista
2. Trastornos Penetrantes No especiiicados

3. Trastornos Especificos del Desarrollo )
3.1  Trastornos de las Habilidades Académicas
3.2 Trastornos del Lenguaje y del Habla
3.3  Trastomnos de las Habilidades Motoras

Trastornos Conductuales Disrruptivos
Trastornos de Ansiedad

Trastornos de la Alimentacién
Trastornos de Tics

Trastornos de Eliminacién (Enuresis, Encopresis)

Otros (Mutismo electivo, Trastorno de Identidad, Trastorno Reactivo
del Apego)

© N s

Como se puede apreciar, el autismo se ha relacionado con las alteracio-
nes del desarrollo. Estas se caracterizan por un retraso significativo en la
adquisicién de funciones psiconeurolégicas complejas (lecturas, escritura,
lenguaje, habla, control de esfinteres) y no pueden ser claramente clasificadas
como afectivas o conductuales, puesto que ambos aspectos estdn fuertemente
presentes en la sintomatologia de cada trastorno.

Los trastornos del desarrollo se caracterizan por un déficit global o
especifico en la adquisicién de comportamientos que dependen de la madura-
cién, sin que exista un evento psicolgico o una alteracién orgénica que lo
explique.

A diferencia de otros cuadros como Trastornos de Conducta, Trastornos
de Ansiedad, de 1a Eliminacién, etc., el funcionamiento psicosocial del nifio
con un Trastorno del Desarrollo presenta un perfil m4s difuso. Es decir, el
nifio va configurando una manera de ser, en la que desde el momento del
nacimiento hasta la edad preescolar hay una tendencia a actuar de una manera
peculiar, la que, sin embargo, no cruza netamente el limite de la patologia.
Por esto, frecuentemente es dificil para los padres percibir con certidumbre las
alteraciones dentro del contexto exclusivamente familiar,

Esto representa un factor adicional de dificultad para el tratamiento de

estos cuadros. A menudo, los trastomos del lenguaje o de, la motricidad son
pesquizados por primera vez al entrar los nifios a la educacién preescolar.
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Como se trata a veces de alteraciones moderadas del ritmo del desarrollo nor-
mal, a algunps profesionales de la salud o educacién les parece m4s prudente
esperar un cierto lapso antes de iniciar un tratamiento en un nifio demasiado
pequeiio que -por si mismo- eventualmente podria normalizarse.

Sm'embargo, esto no resulta aconsejable, ya que los tratamientos
precoces tienen una eficacia mucho mayor que cuando los nifios ya se han
incorporado al ambiente educacional y est4n siendo exigidos por criterios de
rendimiento externamente impuestos. El costo de no cumplir con las deman-
da§ educacionales es una fuerte limitacién en su capacidad de aprendizaje por
el impacto emocional que implica el fracaso.

En este sentido, resulta conveniente sefialar que en el caso del Autismo

se presentan estas mismas dificultades, con algunos matices que lo hacen més
complejo:

1. Las dificultades de los propios especialistas para establecer el diag-
néstico.

2. La dificultad asociada a la estigmatizacién social que el diagndstico
implica.

El car4cter irreversible de la alteracién.

4,  Ladificultad de los padres para asumir la tarea de criar a un hijo con
esta condicion.

II.  Etiologia y Diagn6stico

1. Etiologia

En relaci6n a las causas del Autismo, cuando todavia esté en discusion
la relevancia de los aspectos sicodindmicos versus los biolégicos, la evidencia
actual tiende a concentrarse en los factores bioldgicos.

Existen muchos factores que apoyan la causalidad bioldgica:
1° La presencia de epilepsia en un alto porcentaje de nifios autistas.
2° La presencia de retardo mental concomitante.

32 Presencia de signos neurolégicos como nistagmus, persistencia anor-
mal de ciertos reflejos infantiles, alteraciones EEG, y movimientos
estereotipados.
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40 La predominancia de nifios varones con el trastorno.

Todas estas razones han llevado a buscar con mayor énfasis la_s causas
biolégicas de este cuadro, y es asi como, en la acguahd’ad, se h.a podido rela-
cionar el Autismo con una serie de patologfas y etiologias precisas:

1z Factores Genéticos:

Existen estudios realizados en gemelos que demuestran una alta .inci—
dencia de autismo en los gemelos idénticos y en los que no presentan autismo
un alta incidencia de retardo mental y trastoros del lenguaje.

Trastornos Cromosémicos: Sindrome de X Fragil: La incidencia
de X frégil en nifios portadores de autismo se ha calculado en un 10 a un 20%,
la caracteristica fisica m4s relevante de estos pacientes es el macroor-quidis-
mo, ademds, de orejas grandes y antevertidas, prognatismo, macrocefalia.

Trastornos Monogénicos: Fenilquetonuria, Esclerosis tuberosa,
Neurofibromatosis

2; Daiio cerebral Prenatal y Perinatal:

Son muchos los estudios que concluyen que la incidencia de accidentes
perinatales en el Autismo es sorprendentemente alta.

Entre éstos se incluyen: Anoxia, antecedentes de hemorragias durante
el embarazo, uso de farmacos, e infecciones transplacentarias como rubeola o
citomegalovirus. Se han observado, ademas, trastornos menores en nifios au-
tistas sugerentes de noxas prenatales durante el primer trimestre de gestacion.

3. Infecciones Viricas Post Natales

} Existen algunos autores que han observado aparicién de sintomas de
autismo después de un infecci6n viral en etapas tempranas de la vida, con un
periodo pre infeccioso normal.

Finalmente, otro tipo de hallazgos muestra, también, importante inci-
dencia de factores biolGgicos:
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Localizacién Neuroanatémica: No existe una localizacién clara
de dafio cerebral en los autistas. Se han publicado, en forma aislada, altera-

ciones en el vermix cerebeloso, y en el hipocampo, pero son hallazgos que
no se han vuelto a repetir.

Indices Neuroquimicos: Aproximadamente un 30% de los autistas
presentan ni\{eles elevados de serotonina en la sangre; sin embargo, la hiper-
serotoninemia se observa también en otros trastornos neurolégicos, in-
cluyendo el retardo mental.

Estudios realizados con evidencia, en la actualidad permiten pensar que
lo que actualmente denominamos Autismo, es un conjunto de condiciones
muy diversas, las cuales pueden ser causadas por diversos tipos de trastornos
de orden orgénico. Las investigaciones més recientes se concentran en estos
aspectos, tratando de establecer los subtipos de lo que comienza a deno-
minarse como Grupo de Trastornos Autistas.

2. Caracteristicas del Autismo

El cuadro tiene una prevalencia de 1/10.000 RN vivos y la proporcién
por sexo es de : 1 mujer : 4 hombres.

Segiin el DSM 1II-R, los criterios para el Diagnéstico se describen en
los siguientes tres grupos. La conducta se considera como un criterio diag-
néstico sélo si resulta inadecuada en relacién al nivel de desarrollo del nifio.

1: Deterioro cualitativo en la interacci6n social reciproca.

1.1  Tendencia a ignorar, en forma persistente, los sentimientos de
los demés.
(Por ejemplo, trata a otras personas como si fueran piezas del
mobiliario, no toma en cuenta la afliccién de los otros, no ma-
nifiesta comprension de la necesidad de privacidad de las demés
personas).

1.2 En momentos de estrés, no hay biisqueda de apoyo a ésta, es
an6émala.
(No pide ayuda cuando esté enfermo, se hiere o cuando est4 can-
sado. o bien recurre a maneras estercotipadas).
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1.3
14

1.5

Incapacidad o dificultad para imitar.

Anomalias o ausencia de juegos socia}es. s
(No participa activamente en juegos simples, prefiere las activi-
dades solitarias, involucra a otros nifios como "ayudas mecéini-
cas" de su actividad).

Déficit considerable en la capacidad para hacer amigos.

(No manifiesta interés, o a pesar de su interés demuestra au-
sencia de comprensi6n de las normas de interaccién social. Por
ejemplo, leer la guia de teléfonos a un amigo).

Impedimentos cualitativos en la comunicacion verbal y no verbal en
la actividad imaginativa.

2.1

22

2.3

24

2.5

Ningiin tipo de comunicacién
No se manifiestan conductas como balbuceo, expresion facial,
gesto 0 mimica comunicativa.

Comunicacién no verbal considerablemente an6mala en rela-
cién a:

- contacto visual cara a cara

- Expresi6n facial

- Postura corporal

- Gestualidad para inciar o modular la interacci6n social

Por ejemplo: no se anticipa a ser tomado en brazos, se pone
tieso cuando lo toman, no mira o no sonrie a la persona con la
cual interactda.

Ausencia de actividad imaginativa (actuar roles adultos, asumir
roles de personajes fantdsticos o animales, escaso interés en
cuentos sobre hechos imaginarios).

Anomalias graves en la producci6n del habla (tono, intensidad,
prosodia).

Anomalias en la forma y contenido del lenguaje.

Uso repetitivo y estereotipado del lenguaje (ecolalias inmedia-
tas, repeticién de comerciales de TV), inversi6n de pronombres;
uso idiosincrético de palabras, comentarios no atingentes.
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2.6  Deterioro importante en la capacidad para establecer o mantener
una conversacion.

3. Repertorio de actividades e intereses marcadamente restringido

3.1 Movimientos corporales estereotipados.

3.2 Preoc‘xpaci(’)n excesiva por detalles o formas de los objetos, 0
atracci6n por objetos inusuales.

3.3  Malestar importante frente a pequefios cambios del medio.
3.4 Insistencia excesiva en seguir rutinas con gran precision.

3.5 Conjunto de intereses notablemente restringido y preocupacion
excesiva por aspectos especificos.

La presencia de algunas de estas caracteristicas (al menos dos del
Grupo 1, una del Grupo 2 y una del Grupo 3) de suma al hecho de que el
Trastorno tenga un comienzo en la infancia.

Aunque el funcionamiento cognitivo es variable, entre el 70% y el
80% de los autistas presenta algin grado de retardo mental.

A partir de estas caracterfsticas, se ha propuesto una clasificacién de
severidad que es vtil para el pronéstico. Aquellos nifios que, desde el primer al
quinto afio de vida, no logran un desarrollo minimo del lenguaje y de las
habilidades cognitivas, constituyen la mayoria y pueden ser denominadas
Austistas de Bajo Funcionamiento. Este grupo, al avanzar hacia la
adolescencia, puede presentar retardo mental y perder sus caracteristicas
autistas, por un empobrecimiento global de sus capacidades. Aquellos que no
presentan retardo mental, todavia pueden ser reconocidos como Autistas.

La minorfa, denominados Autistas de Alto Funcionamiento,
presenta una mejor capacidad para el aprendizaje del lenguaje, llegando a
comunicarse de manera funcional y desarrollando ciertas habilidades cogni-
tivas: no obstante, mantienen sus dificultades severas de contacto emocional.
Por esto, pueden evolucionar hacia Trastomos de la Personalidad, en el 4m-
bito de lo esquizoide, e incluso llegar a presentar esquizofrenia.
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3. Diagnéstico Diferencial

El diagnéstico diferencial en relacién a los cuadros més similares es el

siguiente:

1. Trastornos Asociados al Eje I del DSM III-R
Esquizofrenia Infantil
1.

1.

T

El Autismo no hay un periodo de Desarrollo normal,
mientras en la esquizofrenia infantil la edad de inicio es
posterior a los 8 afios.

Los Autistas presentan cerca de un 75% Retardo Mental
y crisis convulsivas, mientras en la esquizofrenia es mu-
cho menor la prevalencia de estas condiciones.

Trastorno Reactivo del vinculo Afectivo

1. Resulta de deprivacién social o abuso.

2 El nifio aparece desconectado ¢ indiferente, pero tiende a
mejorar en un ambiente de adecuada estimulacién.

3. Existe potencial para juego imaginativo; no tiene
anormalidades motoras, sin RM.

Trastomno de Tourette

Movimientos y vocalizaciones rdpidas e involuntarias. Puede
confundirse con el Autismo cuando se presenta en grados se-

VEros.

Estereotipia y Trastorno de los Habitos.

Trastomo obsesivo - compulsivo

Mutismo electivo: sin lenguaje en la escuela, generalmente. Se
comunica con gestos y repeticiones monosibdlicas.

Sindrome de Déficit Atencional

2. Trastornos Eje 11

Retardo Mental

Trastornos Desarrollo del Lenguaje
Afasia adquirida por convulsiones
Personalidad Esquizoide

Lot

3 Trastornos Eje 111
Impedimentos Auditivos
Impedimientos Visuales

1.
2.
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3. Enfermedades Neurodegenerativas

Dado que diagnéstico del Autismo es dificil de establecer en relacién a
cuadros relacionados con alteraciones del lenguaje, el siguiente esquema

muestra las principales 4reas de exploracién y las diferencias en relacién a dos
tipos de trastornos asociados:

AT : Autismo
“TPD : Trastomno Penetrante del desarrollo
TEDAL : Trastorno Especifico del desarrollo asociado al lenguaje

(Tomado de Mariana Insauste, ler. Encuentro ‘de Perfeccionamiento para
_Profesicnales de Organismos de Diagnéstico Noviembre 92, CPEIP).

Como se puede apreciar la diferencia entre el Autismo y el Trastorno
Penetrante del Desarrollo es dificil de establecer. No sucede asi entre estos dos
tipos de Trastornos y los Trastornos Especificos del Desarrollo asociado al
lenguaje. En este caso, la comunicacién no verbal es-una valiosa ayuda para
el diagn6stico correcto.

En la mayoria de los nifios con Autismo, la comunicacién no verbal
se encuentra alterada, en diverso grado. Hay pobreza en la gesticulacién de ex-
presiones faciales y de movimientos corporales globales. En cambio, en los
trastornos del lenguaje (especialmente en las formas severas de la Disfasia)

aunque est4 deteriorada la expresién y comprension, se mantiene en mejor
nivel el lenguaje no verbal.

4. Evaluacién Diagnéstica:

En el diagnéstico, deben considerarse las habilidades y los déficits,
explorando las siguientes 4reas:

Antecedentes médico-familiares y personales
Examen fisico

Ex4menes de Laboratorio

Desarrollo Psicomotor

Anilisis funcional de la conducta, en todas las
4reas antes mencionadas.

Conductas especiales

WP W N

2
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SINTOMAS/SIGNOS

AT

TPD

TEDAL

i Vi i i i iflci- iedad Asociada a
Silapresenta es sin objeto Es reactiva, a veces diflci Ansieda ;
. czlimirr:a corre. 7 los de identificar la causa y presién de languaje. Es
i lograr roaccién del medio posile encontrar la
causa.
Ad: i6 i6n a Reaccié élicaalos So resisto a los cambios Reacciones l
los cambios. ios ocon i6 sin promi C alos
de variada intonsidad cambios.

Lenguaje oral y ecolalia
anticulatoria y dislalia

En algunos casos no hay. En

Ecolalia diferida con Inten-

ot 5

otros, oco-
Oi ;

cdn Aprer)de

tes a situaciones. Dispra-
xia articulatoria y dislalia

Ecolaliainmediata
cuando no comprende

Caracterfsticas sensoria-
les y porcoptivas

Alterada, hipo-hiper
sensibles tanto estimulos
internos como externos.

Alterada, hipo-hiper otros.

Adscuada.

Alimentacién Siempre con Con prob pero aceptd  Pocos trastornos
Puode ir do un extremo a el cambio
otro (poco-mucho).

Perlil del desarrollo Disarménico Més disarménico que (AT) Sin disarmonla, excepto
on 4roas qua requieren
comprensién

Cl Global Global en general, con Mayor disarmonla que (AT) Alecta ol drea deo

disarminfa de diferentes

lenguaje y visomotor
percoptivo, habilidades

Desarrollo cognoscitivo No se sabe. No presenta pensamiento
abstracto. Dificultad
para logros genorales.
joy M iade lugares y Los que tienen lenguaje Buena memoriade lo

retencién rigida. tienen buena que prenden.
Recuerdan detalles.
Aprendizaje elaboracién No se sabe Poca Buena de lo que com-

prenden.
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SINTOMAS/SIGNOS

AT

TPD

TEDAL

Hiperactividad
Es

causa.

Sila prosenta ea sin objeto
camina, corro.

Es reactiva, a veces dilicles
do Identficar la causa y lo-
posigrar reaccién del medio

Ansiedda Asoclada a

gfesibn de lenguaje.
le encontrar

Ta

Adaptadién y reaccién a
Inadecundasl

05 cambios.

logra

Reacddn catastréfica a los

caminos con

Se resiste a los cambios sin

g

variada de intensidad.

Lenguajo oral y ecolalia

Roacciones

Cuando comprende

aceptar los cambios.

e —

los y percoptivas

sonsibles tanto estimulos
inlernos como externos.

Almentacién

En algunos casos no hay. En Ecolalia diferida con intendén Ecolalia . inmediata
olros autoestimulacién eco- comunicativa. Aprende es- cuandono
comprende Disprexalalia Inmediata. tructuras pondi a y dislalia.
situadones. Dispraxia articu-
latoriay dislalia.
Caracteristicas censoria- Alterada, hipo-hij Alterada, hipo-hiper otros. Adecuada.

Slompre con tastornos
Puedo ir do un extremo a

Con problemas, pero acepta
ol cag\'blo £ 5

Pocos rastornos

abstracto. Dificultad para
para logros gen ales.

Aprendizaje y memoria

Memoria do lugaros
rex:ndémlgldg? Y

otro -o-mucho).
Petfil del dosarrolio Disarménico Més dsorménico que (AT) Sin  disarmonia,
excopto en freas quo
roquieren comprensidn para
ovoluciona
Cl Glcbal Glodal en general, con Mayor disarmonia que (AT) Alecta ol 4rea de
fongua- disarminia do diferentes. je y visomotor
perceptivo
habilidades
Desarrollo cognoscitivo No se sabe. No presenta pensamiento

Los que tenen lenguaje
tenen buena memoria

Buena memaxia de lo

comprenden.

ecuerdan detales.
Aptendizaje elaboracion No so sabe Poca. Buena de lo que com-
renden.
Establecimiento Educacional | NO se aceplan Tiene problema do Se aislan porque no
lo- eocializacién gran comprender

contacto ficico como visual

fisico y visual pero de
deficiente calidad

Alslamiento Retraimiento, evitando el Hay intencién de contacto Buen contacto fisico

y contacto fisico como visual fisico y visual pero de visual con intendén
deficiente calidad comunicativa.

Alslamiento Rotraimlento, evitando el Hay intencién de contacto Buen contacto fisico

visual con Intencidn

comunicativa.

Comportamiento alectivo

No exicto. No acepta quoe le
demuestien afecto

Acepta contacto afectivo
pero no sabe expresar el
afocto. A voces ce resisto a
las caricias.

Buen vinculo alectivo

Estercotiplas Presentes Nifio inquieto, ocasionales Sélo ocasional
i plasy P fmalat aslmoogpint Tiende a vas para aislarse l
desadaplarse cuando no
comprendo desaparocer
Iniclativa para actuar Inidativa sdlo para aquello Pasivo, acepta inadecuadas Parece un nifo
miedoso, qGuo lo es gratificanto no intentos de interaccién inseguro con
porsonas acepta la intetvencion de nuevas, més actvo y es-
oros neo en su ambients

109




Establecimiento Educacional

No se aceptan

Tiene problema do
socializacién

Se aislan porque no lo-
gran comprender

Aislamiento Retraimiento, evitando el Hay i i6n do ot Buon a H§;co y
contacto fisico como visual {(sico y visual pero de visual con intencién
deficiente calidad comunicativa.
Aislamiento Retraimiento, evitando el Hay i ién do ct Buen acto flsico y
contacto ffsico como visual fisico y visual pero de visual con intencién
deficiente calidad comunicativa.

Comportamiento afectivo

No existe. No acepta que lo
domuestren afecto

Acepta contacto afectivo
pero no sabe expresar ol
afecto. A veces se resisto
a las caricias.

Buen vinculo afectivo

Estereotipias y
movim r

Presentos y

Nifio inquieto, ocasionales
estoreotipias. Tiende a
desadaptarse

Sélo ocasional y reacti-
vas para aislarse
cuando no comprende.

Iniciativa para actuar Iniciativa sélo para aquelio Pasivo, acepta inadecua- Parece un niflo
que le es gratificante no dos intentos do il i6 iad: i con
acepta la intervencién de nuevas, mas activo y es- personas
otros pontdneo en su ambiente
Atencién Focaliza en estimulos La focalizada en No i
internos y atento a actividades ritualistas, cién. Algunos
loctivas e indivk déficit ional presentan estimulos sig-|
nificativos.
Imitacion No tiene Relativa, do cosas do la Aprenden por imitacién

vida diaria que se repiten

lo que han comprendido
através de vivencias.

Juego y uso de materiales

Inadecuado, bizarro sin
intencién ladica.

Relativa, de cosas de la
vida diaria que se repiten

Aprenden por imitacién
lo que han comprendido
através de vivencias.

Destreza motoras finas y
&giles; a veoces, torpes

Gruesa: peculiar a veces
segun componente
comprensivo. Fina:
Aloctaala
visopercepcién

Gruesa: destrezas
Fina: desarrollan los
movimientos que le
son de utilidad.

A voces, destrezas
finas peculiares.
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. Nuestra e?(periencia ha ido evolucionando desde una evaluacién diag-
néstica independiente de cada especialista, que luego era comentada de manera
pllateml, auna evaluacién conjunta de todos los especialistas. En la actua-
lldafi, realizamos inicialmente una evaluacién individual (Neurologfa, Fono-
audiologfa, Terapia Ocupacional. Educaci6n Diferencial, Psicologfa) la cual
luego es usada como punto de partida del trabajo grupal.

; Utilizamos una sala con espejo unidireccional para la evaluacion del
nifio (en la cual cada profesional interactiia a solas con €l). Este mismo recur-
s0 es sumamente valioso para evaluar la interaccién del nifio con sus padres.
Adgmés, la videograbaci6n de esta situacién nos permite una revisién de las
acciones y una especificacién de las éreas de trabajo terapéutico. Esto se lleva
a cabo en forma individual por cada profesional.

0. Tratamiento

No nos referiremos al tratamiento especifico del niffo, en cuanto este
asunto es parte de los sistemas especiales de educacién y de las instituciones
de salud. Sin embargo, nos interesa enunciar a grandes rasgos los objetivos,
estrategias y principios del tratamiento a nivel de la educacién en general.

1. Promover el Desarrollo normal.
- Estructurar el ambiente
- Tareas adecuadas al nivel de Desarrollo
- Incrementar motivacién y oportunidades de refuerzo.
- Escolaridad sistemética en un ambiente estructurado.

2. Reducci6n, rigidez y estereotipia

32 Eliminacién y conductas desadaptativas inespecificas

4. Alivio de la angustia familiar

No obstante, la manera en que sé articulan estos aspectos del Trata-
miento, la forma en que se considera el aporte de los padres, de los educado-
res, de la comunidad y del mismo nifio con austismos, resulta relevante para
el avance del tratamiento.

Como se ha sefialado, el Austismo requiere de educaci6n especial y, en

general, de un entrenamiento adicional para el establecimiento de hébitos en
1a vida familiar. Esto involucra necesariamente a 10 padres, y es aqui donde
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la intervencién de los educadores resulta més importal_ne. Una adecuada aten-
ci6én y derivacién en el 4mbito preescolar, puede facilitar a los padres la tarea
de comprender las caracteristicas de su hijo.

Al respecto, es necesario hacer notar lo siguiente:

1. Durante mucho tiempo, se ha sostenido la teorfa de la causa psico-
16gica del Austismo, sindicando a los padres -en especial a la madre-
como la responsable de las alteraciones al sostener un estilo de
interaccién excepcionalmente distante con su hijo. Estas teorias no
han encontrado respaldo, ya que las investigaciones, al respecto, han
encontrado que los nifios autistas tiene padres de diversas caracte-
risticas. Ademds, en todos los campos de la conducta, se ha desplazado
este modelo de causalidad lineal (una persona causa la alteracién de
otra) por un modelo circular o cibernético, en el cual ambos sujetos
gatillan pautas complementarias de interaccién.

Esto puede aclarar el hecho de que los padres de nifios autistas tienden
a presentar dificultades de orden afectivo o de personalidad. Desde una
perspectiva interaccional, se puede inferir que la conducta de los padres
también est4 determinada por las alteraciones del nifio, las cuales tie-
nen un alto impacto emocional para cualquier adulto; con mayor
raz6n, afectan a sus progenitores.

Por lo tanto, es muy importante tener en claro que el Autismo debe
ser considerado.como una alteracién del desarrollo que se inicia
independientemente de la interaccién familiar. Esto no significa que la
familia de un nifio autista no presente trastornos, pero no hay
evidencia que sean la causa del cuadro. Més bien, podrian ser'su conse-
cuencia o factores preexistentes que limitan un adecuado manejo y
educacion en el hogar.

2. Los padres de los nifios autistas estdn sometidos a un grave estrés
psicosocial. Cuatro son los factores que concurren a esta situcién:

2.1  Laambigiiedad del cuadro:
Dado que el nifio no aparenta tener un déficit, que puede tener
una inteligencia normal y que no presenta alteraciones orga-
nicas, es muy dificil para los padres entender los sintomas y a,
veces, retrasa el acudir a especialistas para pedir ayuda.

2.2 Severidad:
Tiene un prondstico negativo; y las limitaciones del nifio y los
padres para desenvolverse en el 4mbito educacional y laboral, y
para conseguir atencién profesional son muy altas.
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2.3

24

Duracién:

El cquro es permanente, por lo que los padres deben enfrentar
una situacién de dependencia indefinida por parte de su hijo.

Estigmatizacén social:
En gene;a!, existe poca tolerancia de la comunidad; los nifios
son percibidos como peligrosos y son fuertemente marginados.

El hec_ho de que un nifio sea portador de este sindrome, genera una
dmémwa qmpmonal muy impactante para la familia, la cual puede ser
descrita asimilandola a los procesos de duelo:

3.1

39

33

Las enfermedades o trastornos que implican pérdida de funciones
o capacidades, producen un severo impacto en el estado psico-
16gico de las personas. La enfermedad o trastormno significa un
cambio vital, es decir, la persona tiene que aprender a vivir
de una manera especial (0 cambiar su forma anterior de vivir).

Este cambio vital no solamente se produce por el efecto fisio-
16gico de la enfermedad o trastorno (por ejemplo, por las difi-
cultades motoras, de lenguaje o perceptivas) sino, ademds, por
el significado de ésta para la autoimagen y la iden-
tidad.

El cambio vital siempre afecta el entorno inmediato de las
personas, siendo el sistema mds relevante, la familia. Esta debe
enfrentar un cambio muy significativo desde el punto de vista
econémico, laboral, social y emocional. En el caso de nifios
con Austismo, esto es més relevante puesto que una de las
funciones mds importantes de la familia se ve severamente
frustrada. Normalmente todos los padres invierten gran cantidad
de energfa material y emocional en criar a sus hijos, y tiene
expectativas de que ellos se realicen como personas.

3.4 Cuando un nifio presenta un trastorno grave como el Autismo, se

35

frustran estas expectativas y se multiplican las tareas de los
padres. Esta situaci6n origina lo que se denomina estado de
duelo: se trata de la pérdida del ideal del hijo esperado. No se
ha perdido fisicamente al hijo, pero si han muerto todas las
esperanzas, los planes, 1os anhelos.

Este estado de duelo se caracteriza por presentar, en términos
generales, tres etapas.
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3.6

3.7

3.8

3.9

3.10

Estado inicial de shock, incredulidad, negaci6n.

Estado intermedio de molestias psicol6gicas y corpo-
rales agudas (sentimientos de rabia, de culpa, ansiedad,
depresi6n) junto con aislamiento social.

3. Periodo de resolucién, en el cual se empieza tolerar la
realidad y se buscan maneras de actuar de acuerdo a la
nueva situacion.

DO e

La capacidad que tengan los familiares de un nifio con Aus-
tismo para resolver el estado de duelo, es muy impor-
tante para el tratamiento del menor. Se trata de ver al nifio tal
como es realmente, con sus limitaciones y sus posibilidades, y
dejar de verlo como "el nifio que no fue como yo queria”.
Significa entender que el nifio tiene que aprender a luchar por si
mismo y no sobreprotegerlo por sentirse culpable de lo que
pasé. Igualmente significa tener tolerancia a la frustracién y
disfrutar de logros minimos, controlando la rabia que produce
esta situacién.

Como todo esto es muy dificil, y se demora al menos unos dos
o tres afios, los familiares pueden verse involucrados en mu-
chos problemas durante este periodo. Surgen graves conflictos
de pareja, los hermanos pueden provocar conductas inadecuadas
para llamar la atencién, la familia se retira de sus amistades, los
padres que trabajan ven seriamente limitadas sus aspiraciones
econémicas y. profesionales.

Como contraparte de todo este tipo de problemas, esté el hecho
de que el nifio modifica el sentido de la vida de estos padres, y
puede surgir, en ellos, un amor maduro y auténtico por este
nifio especial. Lo pueden integrar a la familia, sin hacerlo el
dnico centro de ésta, pero ddndole el lugar prioritario que requie-
re. Pueden descubrir nuevas amistades y descubrir, en ellos
mismos, capacidades y fortalezas que antes no conocian.

En este sentido, es muy importante Ia relacién con el equipo de
tratamiento. Esta es la fuente m4s frecuente de informacién, de
orientaci6n y también puede proporcionar apoyo emocional. Si
los padres no han resuelto su duelo, es posible que manifiesten
sus frustraciones contra los educadores: que les hagan exigen-
cias exageradas o que los descalifiquen. Esto hay que entenderlo
como un problema de los padres, es frecuente que necesitan
encontrar un "culpable” para encontrar un relativo equilibrio.

Nuestra labor, por lo tanto, no s6lo implica atender las necesi-
dades del nifio, sino también las de su familia. Para esto,
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Iv.

buscamos entablar una relacién de confianza y de mutuo respeto
con los padres: que ellos comprendan nuestro trabajo, pero sien-
do capaces nosotros de entender sus problemas y su particular
manera de enfrentar este gran desaffo.

Criterios de intervencién desde la educaci6n preescolar

Por todo lo anterior, resulta de gran relevancia la intervencién de los

agentes educativos en cuanto a:

4.1

4.2

4.3

4.4

4.5

Posibilitar a los nifios autistas que son capaces de adaptarse a ambien-
tes normales, que puedan ingresar a la Educacién Pre-escolar de manera
transitoria, como una manera de ayudar a los padres a comprender las
limitaciones de su hijo.

Derivar a los padres de este tipo de nifios autistas, al tratamiento espe-
cial, haciendo énfasis en que este cambio es por la necesidad del nifio
de recibir una atencién de acuerdo a sus caracteristicas, y no porque no
puede compartir con los nifios normales.

Facilitar el intercambio de experiencias con otros padres que tengan
hijos con caracteristicas especiales, con el propésito de fortalecer las
redes sociales de apoyo de los padres.

Asumir el liderazgo frente a los propios colegas y la comunidad de
padres y apoderados, en el sentido de sostener que la presencia de estos
nifios -si son capaces de adaptarse al ambiente- no va a "contagiar" ni
va a limitar a los demds nifios.

En el caso de nifios autistas que tengan dificultades para adaptarse al
ambiente, es muy itil poder ayudar a los padres a ver las caracteristicas
de su hijo. Esto, en concreto, puede significar hacer que los padres
observen indirectamente el trabajo de su hijo, que reciban informacién
sobre el desarrollo normal, que puedan compararlo con otros nifios sin
que esto sea utilizado para su descalificacién como padres.

Lo que hemos observado es que una cuota de cierta "ingenuidad" res-

pecto al Autismo es sinénimo de una alta motivacién, de una actitud de los
educadores de exploraci6n, de bisqueda de una puerta hacia el inexpugnable
mundo del nifio con Austismo. Pero lo més relevante. es que esta bisqueda
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ha sido eficaz, a pesar de la ausencia de una técnica altamente estructurada.
Casi podriamos decir, gracias a la ausencia de una excesiva tecnificacién del
problema, ha permitido que los educadores utilicen sus propios recursos
personales -especialmente los afectivos- para contactarse con los nifios.

V. Comentarios finales

Nuestra experiencia en relacion a la evaluacién y tratamiento del nifio
con autismo nos permite sugerir algunas lineas de discusién para los inte-
resados en este tema.

En primer lugar, el trabajo en equipo-con una dotacién que permite la
retroalimentacién de la propia actividad del equipo (sala de observacién,
videograbacién) ha sido un interesante incentivo para desarrollar una actividad
coordinada, con aportes creativos de los integrantes del equipo y aceptacin de
la critica interdisciplinaria. Esta labor ha servido para generar opiniones e
inquietudes que se han ido fundamentando en la observacién de casos y en la
confrontacién de opiniones con otros profesionales. Esto aparece como muy
necesario, ya que este tipo de cuadros genera altos riesgos de frustracién en
los profesionales que trabajan aisladamente.

Esto ha generado una visién global comiin sobre cada uno de los ca-

sos, la que, no exenta de diferencias y matices, ha servido para respaldar la
labor individual de cada terapeuta y, ademds, para proporcionar a los padres
una visién o fragmentada (como es habitual) sobre la situacién de su hijo o
hija.
' Al respecto, insistimos en que nuestra labor, desde la educaci6n, con-
siste no, solamente, atender las necesidades de los nifios, sino al contexto en
el cual se desarrollan. Esto es especialmente importante en el caso del
Autismo, puesto que la mayoria de los padres est4n fuertemente centrados en
la obtencién de logros, esperando muchas veces que los nifios "se sancn" o
cambien globalmente. Esto frecuentemente se traduce en una sobreestimaci6n
y exigencias para que los nifios hablen, como la inica alternativa de comu-
nicacién valida para los padres.

Esta situacién, a nuestro juicio, no es favorable para el nifio con Au-
tismo. Si bien es cierto que los padres, son parte esencial del Tratamiento,
esto no significa que deban ser Terapeutas antes que padres. Sugerimos que
las exigencias de los profesionales a los padres para que éstos estimulen a sus
hijos en casa, deben ser manejadas con mucho cuidado, ya que, en muchos
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casos, esto puede contribuir a bloquear la relaci6n afectiva primaria entre
padres e hijos.

Este hecho, a su vez, podria incidir en una mayor dificultad para avan-
zar en el proceso de duelo y, por tanto, en una agudizacién de los impedi-
mentos de los padres para aceptar a su hijo y trabajar con €l o ella a partir de
las reales limitaciones y posibilidades que presenta.

Concordamos con el criterio bésico de tratamiento que sefiala la
necesidad de estructurar el ambiente, establecer rutina y utilizar las técnicas de
manejo conductual, pero proponemos que es necesario reconocer que una exi-
gencia permanente a que el nifio se comurique con el lenguaje convencional,
puede negar los esbozos de una especie de lenguaje no social, de una sim-
bologia disgregada y carente de sentido, que sin embargo pareciera que es la
tinica puerta que el nifio autista abre por propia necesidad entre su mundo y el
nuestro.

Aungque s6lo recientemente hemos conocido algunos estudios contro-
lados respecto a la eficacia de las terapias alternativas (Aprendizaje incidental,
entrenamiento de compafieros de curso para estimular autistas preescolares,
uso de musicoterapia, de trabajo con animales), nuestra limitada experiencia
nos sugiere resaltar la importancia de los vinculos primarios para favorecer el
incremento de la vinculaci6n del nifio autista con el ambiente.
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