Daniel Millan Loépez

ES AUTISTA,
;Y AHORA QUE?

Guia para familias tras el diagnéstico

(1 ”
)
lies

(

DEsTinG)

N



Daniel Millan Lépez

Es autista, ;y ahora qué?

Guia para familias tras el diagndstico

Ediciones Destino Coleccion Imago Mundi  Volumen 366



© Daniel Milldn Lépez, 2024

De la imagen 1, cortesfa de © Fernando Martin Valle

De la imagen 3, © maxim ibragimov / Shutterstock

De la imagen 4, © NLM/Science Source / Album

De las imdgenes 5 y 6, © Pictorial Press Ltd / Alamy

De la imagen 7, cortesfa de © AV. Goriunov, Jewish News, 2016

De las imdgenes 13a y 13¢, © KPA-ZUMA / Album

De la imagen 13b, © Everett Collection Inc / Alamy

De la imagen 14, © DR

De las imdgenes 15 y 34, © Reuters Photographer / Reuters / ContactoPhoto
De la imagen 35, © Maria José Mas Salguero, en Mas Salguero, MJ (4 de febrero de
2015). Vacunas y cerebro. Neuronas en crecimiento.

Del resto de las imdgenes, © Archivo del autor

© Editorial Planeta, S. A., 2024

Ediciones Destino, un sello editorial de Editorial Planeta, S. A.

Avda. Diagonal, 662-664, 08034 Barcelona (Espaiia)
www.planetadelibros.com

www.edestino.es

Primera edicién: mayo de 2024

ISBN: 978-84-233-6512-8

Depésito legal: B. 6.116-2024

Composicion: Realizacién Planeta

Impresién y encuadernacion: Limpergraf, S. L.
Printed in Spain - Impreso en Espafia

La lectura abre horizontes, iguala oportunidades y construye una sociedad mejor. La propiedad
intelectual es clave en la creacién de contenidos culturales porque sostiene el ecosistema de quienes
escriben y de nuestras librerfas. Al comprar este libro estards contribuyendo a mantener dicho
ecosistema vivo y en crecimiento. En Grupo Planeta agradecemos que nos ayudes a apoyar asi la

autonomia creativa de autoras y autores para que puedan seguir desempefando su labor.

Dirfgete a CEDRO (Centro Espafiol de Derechos Reprogrificos) si necesitas fotocopiar o escanear
algtin fragmento de esta obra. Puedes contactar con CEDRO a través de la web www.conlicencia.com

o por teléfono en el 91702 19 70/ 93 272 04 47.




INDICE

Introduccion ......... ..ottt 7
1.¢Quéesel autismo? .......ooiiiii i 13
2. ;Enfermedad, trastorno o condicién?.................. 43
3. El proceso de diagndstico de autismo ................. 61
4. Después del diagndstico .......oovviii i 83
S. Aspectos claves de la comunicacién............. ... .. 117
6. Autismo y aspectos sensoriales . . ....... ...l 157
7. Diferentes modelos de intervencidn. . ................. 187
8. Mitos sobre el autismo .......... ... ... 213
9.Recursos . ... 247
Epflogo. ... 279
Agradecimientos . ........ooviiiiiiiiiiiiiiii ... 289
Notas finales. .. ... 291

Bibliograffa........ ... ..o i i 295



{QUE ES EL AUTISMO?

Encarar un diagndstico de autismo, especialmente si se da
en una edad temprana, puede suponer uno de los mayores
retos que pueden afrontar las familias hoy en difa. La pala-
bra autismo, su entidad diagnostica, tiene tal peso que inclu-
so muchos profesionales con experiencia intentan evitar
usarla y no pocas veces demoran la comunicacion del diag-
ndstico o usan otro tipo de etiquetas afines que pudieran
explicar el cuadro clinico, con el fin de evitar ese «gran mal»
a las familias. Esto es, en mi opinidn, un error, y en gran
medida estd causado por el profundo desconocimiento de
lo que es el autismo, su evolucion y, en concreto, de como
es el procesamiento cerebral de las personas en el espectro.

Nadie parecia querer decirnos la verdad. Todo eran posi-
bles respuestas, pero nada en concreto. Un profesional in-
cluso nos dijo que mejor que no fuera autismo, que fuera
otra cosa. Nosotros solo queriamos saber lo que le pasaba a
nuestro hijo para ayudarle lo antes posible. Parecfa que na-
die querfa la responsabilidad de decirnos el diagndstico y
eso pesaba mds que cualquier posible resultado.

M., madre de un nifo en el espectro del autismo
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¢Por qué entonces este «miedo» tan arraigado en al-
gunos profesionales clinicos y sanitarios? Para empezar,
como he comentado, hay un gran desconocimiento de lo
que es en realidad el trastorno o condicion autista. Mu-
chos médicos reconocen que apenas han estudiado nada
acerca del autismo durante la carrera o sus anos de forma-
cidn prdctica (doctor Fernando Martin, 2022), y que cuan-
do se cruzan con el autismo apenas saben mds que lo que
se conoce por la cultura popular.

@ Fernando Martin o
W' @fermarvalle
Por desgracia la formacion en autismo tanto en psicologia como en
medicina es muy escasa, por no decir casi nula. Todos los profesionales

del 4mbito sanitario deberfamos recibir formacién sobre el autismo. Y
aprender a decir “de eso no sé nada” en vez de decir burradas

12:16 p. m. - 26 abr. 2022

Q10 1220 O 137 [J1 i

Doctor Fernando Martin en X (antes Twitter).

Otros muchos, especialmente aquellos que trabajan en
pediatria, apenas ven unos anos del desarrollo de estas per-
sonas, perdiendo la visién a largo plazo tan necesaria para
comprender el autismo, queddndose solo con las experien-
cias (y prondsticos) de la primera infancia, que es cuando
la sintomatologfa, la expresion de las dificultades, estd en
pleno apogeo.

¢Y qué es el autismo? Recurramos en primera instan-
cia a la cultura popular. Por lo general, cuando se le pre-
gunta a alguien sobre el autismo la descripcidn que se
suele hacer es la de un nifo (no nifia) que no habla, que
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«no quiere» relacionarse, que no entiende la comunica-
cién, que se mueve de manera extrafla o repetitiva y que
tiene comportamientos o gustos extravagantes. Si se tie-
ne que definir someramente, se suele indicar que el autis-
mo es un «problema en la comunicacién», que son nifios
que «carecen de interés por los otros» y que «estan en su
mundo».

Se suele sefialar también que es una enfermedad o un
trastorno, usando estos términos como sindnimos, cuan-
do en realidad tiene implicaciones muy diferentes. La
imagen del nifio tapdndose los oidos o en medio de una
«rabieta» también son habituales en el imaginario colec-
tivo.

Imagen recurrente que asociamos al autismo.

Entonces, ;qué es lo que vemos aqui? ¢Es esto el autis-
mo? ¢(Es una patologia comportamental y comunicativa?
¢O es tan solo una muestra —una reacciéon conductual—
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ante la imposibilidad de comprender el entorno que los
rodea? ;Acaso pensamos que a una persona autista le gusta
«estar asi»? ;Se tapa las orejas porque «no quiere escuchar-
nos»?

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

El autismo, entendido desde una perspectiva clinica y
médica, pertenece a los llamados Trastornos del Neurode-
sarrollo (TND). Esto quiere decir que son aquellos cuadros
diagndsticos que se inician en la infancia o, como muy tar-
de, 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 indole, el autismo no se detecta, pero «estd ahi», y
no es hasta un momento de crisis vital donde se hace evi-
dente.

Se define a los TND como «retrasos o desviaciones del
desarrollo esperado para la edad, asociados a una altera-
cion crénica de la normal formacién de los circuitos ence-
falicos que sucede durante su creacién, progreso o madu-
racidn y que repercute en la actividad diaria del nifio» (Mas
Salguero, M. J., 2023). Esta definicidn de la excelente neu-
ropediatra Maria José Mas Salguero sefiala que se ha pro-
ducido una alteracion —un desvio, si se me permite— a la
formacion esperada del neurodesarrollo en comparacién
con una poblacion «normativa», es decir: la mayorfa. Esto
no quiere decir que sea necesariamente un «mal camino»,
pero si es un camino no esperado. Hablaré de ello mas
adelante, en el siguiente capitulo, cuando explique el con-
cepto de neurodivergencia.

El autismo no es el iunico TND, también tenemos otros
cuadros diagndsticos como el trastorno por déficit de aten-
cion e hiperactividad (TDAH), los trastornos del aprendi-
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zaje, los trastornos del desarrollo intelectual, los trastornos
del lenguaje y del habla y otros TND no especificados.

La definicion y los diversos subtipos de autismo ha va-
riado a lo largo de los afios, y no todos los profesionales se
han ido actualizando a la par que ha evolucionado la defi-
nicion del término. Es por eso por lo que hoy en dia nos
encontramos con una suerte de etiquetas distintas que se
usan a veces como sinénimos cuando no es del todo correc-
to: autismo, trastorno generalizado del desarrollo (TGD),
trastorno de espectro autista (TEA), Asperger... En este capi-
tulo voy a intentar explicar todas ellas de una forma sencilla.

Son los manuales de criterios clinicos los que establecen
las distintas etiquetas diagndsticas —y sus cambios y correc-
ciones a lo largo de los aflos—, con base en una determina-
da sintomatologfa. En este sentido, y a nivel mundial, se
usan dos de estos manuales: el DSM, Manual de diagndstico
y estadistica de las enfermedades mentales, perteneciente
a la Asociacién de Psiquiatria Americana (APA) y el CIE,
Clasificacién internacional de enfermedades, confecciona-
do por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Pese a
que en el pasado habia disparidad de criterios entre ambos
manuales, hoy dia, en lo referente a los trastornos de indole
mental, son pricticamente iguales, con alguna excepcién
como veremos en el capitulo 6.

Si, a nivel médico, el autismo se encuentra englobado
dentro de los trastornos mentales. El que eso sea correcto o
no, lo desarrollaré mds adelante en este libro. Los manua-
les de referencia diagndstica sefialan las manifestaciones
conductuales anémalas y que causan un malestar (la sin-
tomatologia) como las claves para detectar el autismo y
otros trastornos (o enfermedades).

La primera aparicién del autismo en estos manuales
de referencia médica y psiquidtrica data de 1980. En la
tercera edicion del DSM el autismo se constituye como
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una categoria diagndstica unica denominada «autismo
infantil», con dos tipos de presentaciones: sindrome
completo (al autismo como tal) y una presentacion «resi-
dual» (en la que los sintomas se han «superado» o estin
en proceso de «cura»). Sefialo «cura» entre comillas, por-
que es un error del pasado, que pese a haberse corregido
sigue generando mucha desinformacion al respecto de la
evolucion del autismo.

Efectivamente, el autismo no tiene «cura» porque no
es ninguna enfermedad. Eso si, se considera —al igual
que otros TND— como un trastorno cronico, es decir, que
dura toda la vida, pero esto no significa que podamos
hacer muchas cosas pero que esa sintomatologia, ese ma-
lestar que se produce en el sujeto, no sea mejorable o
«tratable». El que esa sintomatologia la cause el autismo
0 que sea una reaccidn a la interaccion del entorno con la
persona autista lo veremos mds adelante.

De cualquier modo, como digo, el autismo se «detec-
ta» a través de esa serie de dificultades que establecen los
manuales de criterios clinicos, que marcan la hoja de
ruta para poder diagnosticar o no autismo. El diagndsti-
co de autismo es clinico, no médico: no se detecta con
ningun tipo de prueba médica, andlisis de sangre, genéti-
co o de neuroimagen, sino a través de una concienzuda
observacion y aplicacion de pruebas neuropsicoldgicas.
A través de estos procedimientos se comprueba si la per-
sona 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:

1. Los sintomas se tienen que iniciar antes de los 30 meses.
2. Existe una evidente falta de respuesta a la interac-
cion social.



El autismo
no tiene cura porque
no es ninguna
enfermedad.
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. Existen graves problemas en el habla.

>

Si existe lenguaje, este es peculiar.

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

6. No hay presencia de alucinaciones.

Respecto al punto 6, es necesario aclarar que, antes del
modelo actual de la psiquiatria (basado en la evidencia em-
pirica), el psicoandlisis dominaba el campo de los trastor-
nos mentales y emocionales, con un reduccionismo y una
falta de pruebas empiricas a sus conclusiones diagnodsticas
que era escalofriante. De este modo, en sus primeras defi-
niciones, el autismo estaba considerado un «tipo de esqui-
zofrenia o de psicosis».

Eugen Bleuler (1857-1939) fue un psiquiatra suizo que
hablé del autismo por primera vez como etiqueta diagnds-
tica en el ano 1911. Ademads del autismo, también definid
por primera vez la esquizofrenia y la personalidad esqui-
zoide. Con respecto al autismo senalé que era una mani-
festacién de la esquizofrenia en nifios y los definié con la
expresion de «nifos encerrados en si mismos».!

No son pocos los relatos de madres (y también de algu-
nos padres) a los que los profesionales a los que han acudi-
do desesperados para ayudar a sus hijos se encontraban
con algo totalmente inesperado: que los culparan del autis-
mo de sus hijos.

Esto me contaba hace unos anos la madre de un peque-
no en el espectro:

Este psiquiatra me acusé de no querer lo suficiente a mi
hijo, y que, aunque fuera de manera inconsciente, habia pro-

vocado un rechazo hacia €l que habia producido su autismo.

Madre de una persona en el espectro, afio 2020
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Durante prdcticamente cincuenta afios, el psicoandlisis
domind el campo de los trastornos mentales de tal forma
que toda definicion diagndstica o descubrimiento debia
pasar por el «filtro» conceptual del mismo, obligando a los
autores (con mayor o menor aceptacion del hecho) a situar
las distintas categorfas diagndsticas segiin sus parametros y,
mds importante aun, las posibles causas. Para el psicoand-
lisis, la mayoria de los trastornos son provocados por el
ambiente, en concreto por los patrones de relacion, espe-
cialmente aquellos que se desarrollan en los primeros anos
de vida entre el nifio y su madre (s, en concreto su madre).

De este modo, Leo Kanner, el considerado (de manera
mds o menos injusta, como veremos ahora) padre del au-
tismo, asi lo hizo. En su articulo de 1943 definid el autismo
como «la psicopatia autista».

Leo Kanner, el «padre» del autismo.

Leo Kanner fue un emigrante austrohiingaro que se esta-
blecié en Estados Unidos tras haberse formado como médico
en Berlin. En 1930, mientras dirigfa un aula de psiquiatria,
estudid a un pequenio grupo de ninos con niveles cognitivos
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«no muy altos», la mayoria de ellos no verbales, con muchas
dificultades para relacionarse con iguales o con adultos y ca-
racterizados todos ellos por presentar una «extrema soledad».

Casi al mismo tiempo que Leo Kanner, pero al otro lado
del océano Atldntico, Hans Asperger, un pediatra austria-
co, publicé un trabajo muy similar al de Kanner. En 1944,
Asperger describe a una serie de nifios que mostraban una
«falta de empatia, escasa habilidad para entablar amistad,
conversaciones con uno mismo, fijacion intensa hacia un
determinado asunto y movimientos extranos». Excepto por
la presencia del lenguaje, su definicién era muy similar a la
de Kanner y, como este, también situd su definicién de au-
tismo como un tipo de psicopatia infantil. A pesar de ello, y
en contra de lo que Kanner argument6 hasta casi su muerte,
Asperger siempre defendid el origen neurobioldgico del au-
tismo. Es decir, para Asperger se nacia autista, no era provo-
cado por un factor ambiental como senalaba Kanner.

Hans Asperger trabajando con un grupo de nifos.
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El trabajo de Asperger no tuvo la repercusion del de
Kanner y sus estudios y aportaciones no se tuvieron en
cuenta hasta que en 1980 Lorna Wing (1928-2014), una
psiquiatra britdnica madre de una nifa autista, y mds tar-
de, en 1991, Uta Frith, una psicéloga especialista en neuro-
desarrollo afincada en Londres, no lo equiparan a las con-
tribuciones de Kanner.

En los altimos afios la figura de Hans Asperger se ha visto
sometida al escrutinio de lo que con toda seguridad provocd
que sus estudios quedaran ocultos hasta los afios 80 del siglo
pasado: su —como poco— colaboracion con el régimen nazi
durante los tiempos en los que desarrolld sus estudios.

Bruno Bettelheim.

La figura de Leo Kanner tampoco queda a salvo de jui-
cios y polémica. Su rotunda posicion sobre que el autismo
era provocado por una mala relacion entre la madre y el
nifio no estd exenta de consecuencias. Un colega de Kan-
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ner, Bruno Bettelheim, afirmaba que el autismo era produ-
cido 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 retofios y que esta
ambivalencia afectiva era la que provocaba el autismo. De
hecho, Bettelheim acund el término «madres nevera» para
definir a aquellas madres que asumian actitudes marcadas
por la falta de contacto fisico y la retroalimentacidn afecti-
va al relacionarse con sus hijos/as. Llegé a disefiar diversos
programas de intervencién en los que separaban a los ni-
nos de sus madres, con el objetivo de «revertir» el autismo.
Ni que decir tiene que no tuvo ningun €xito y que esta
practica solo contribuy6 a aumentar el dolor de las madres
que se vefan forzadas a internar a sus hijos.

Hoy sabemos que esto es totalmente incierto: el autis-
mo no estd provocado por ninguna interaccion —defec-
tuosa 0 no— de la madre (o del padre) con el pequeno.
Hoy sabemos que «se nace» autista. Al igual que Asperger,
que defendia esta hipdtesis, también tuvo defensores, como
la gran olvidada en la «<historia del autismo», Grunya Sukha-
reva Sdjar, que también lo afirmaba asi. Esta psiquiatra
rusa incluso senal6 algunas estructuras a nivel cerebral
como las «responsables» de los comportamientos distinti-
vos de los nifios autistas. Sus estudios «sospechosamente
parecidos a los de Asperger» pero publicados un par de dé-
cadas 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 fi-
gura de su compatriota como precursora en el campo del
autismo, ha insinuado que Asperger podria haber plagiado
parte de sus estudios.

Pero para mi, la principal aportacién de Sukhareva fue
que estudid el autismo tanto en niflos como en nifas, se-
flalando que efectivamente —como muchos profesiona-
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les del neurodesarrollo venimos advirtiendo desde hace
aflos— era un trastorno que se producia en ambos géneros
por igual.

Grunya Sukhareva.

Comogquiera que fuera, el autismo se situé como un
trastorno de origen emocional durante varias décadas y no
fue hasta los anos ochenta con la publicacién del DSM-IIT
cuando se empieza a abandonar esta absurda hipdtesis so-
bre su origen y se empieza a hablar de alteraciones bioldgi-
cas como la causa del mismo.

Es en la cuarta edicion del DSM cuando el autismo se
configura como una gran categoria dentro de los TND, cons-
tituyendo su propio grupo: los trastornos generalizados
del desarrollo (TGD), que abarca diversos trastornos afi-
nes: autismo, sindrome de Asperger, sindrome de Rett,
trastorno desintegrativo infantil y un subtipo a modo de
cajon de sastre denominado trastorno generalizado del de-
sarrollo no especificado. Todos ellos comparten una serie
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de caracteristicas a nivel conductual (los sintomas) que se
pueden englobar en tres grandes dreas: la llamada triada de
Lorna Wing (1981).

S
CONUNCACON

La triada de Lorna Wing.

Segin Wing, las diferencias entre el trastorno definido
por Kanner y el definido por Asperger son mds bien cuan-
titativas y no tanto cualitativas. Esto en lenguaje llano vie-
ne a decir que tienen muchas mds cosas en comun que as-

. . . ~ , 7
pectos que las diferencien. Wing sefald tres grandes dreas
de afectacion para ambos trastornos que solo diferfan en
intensidad:

1. La comunicacidon
2. La interaccidn social
3. Larigidez cognitiva

Aunque estas manifestaciones conductuales, esas dreas
en las que tenfa dificultades, eran solo la expresion de la
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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 traduccion al castellano de la palabra
spectrum no es ni mucho menos la més indicada, siendo
mads correcto en este caso hablar de «continuo». Wing sena-
laba 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 diagnosticas formaban parte del continuo, ya que
a nivel de sintomatologfa (de problemas) se podrian englo-
bar dentro de su triada de comunicacidn, interaccion so-
cial y rigidez cognitiva. De este modo, personas que no te-
nfan un diagnostico de Kanner o de Asperger podrian estar
también dentro del espectro del autismo.

Volviendo a la definicién de los distintos Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) del DSM-IV, y de una
manera muy resumida, el autismo serifa la etiqueta origi-
naria usada por Leo Kanner: por lo general, nifios con mu-
chas dificultades en interaccidn, la mayoria sin lenguaje
oral, con diversos rituales o manierismos motores (las lla-
madas estereotipias),” y frecuentemente acompainados por
discapacidad intelectual. El Asperger mantiene muchas de
estas dificultades, pero sin discapacidad intelectual y sin
problemas aparentes en la comunicacién (al menos en los
aspectos formales del lenguaje). El sindrome de Rett afec-
taba solo a ninas practicamente. En el Rett, ademds de las
dificultades del autismo de Kanner, se presentan muchos
problemas a nivel motor, asi como otras caracteristicas sin-
gulares: menor tamariio cefélico, dificultades respiratorias,
y otras. El trastorno desintegrativo infantil constitufa una
etiqueta con escasa prevalencia en la que se presentaba
una regresion muy por encima de la pérdida abrupta de
habilidades —en torno a los 18 meses— que sucede en los
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casos del autismo de Kanner. Al hacerlo a una edad poste-
rior, el cambio se vive de forma adn mds dramadtica por
parte de la familia. Finalmente, el trastorno generalizado
del desarrollo no especificado se usaba para ubicar a aque-
llas personas que cumplian los criterios clinicos base para
el autismo, pero que no encajaban en ninguna de las cate-
gorias anteriores.

Para poder diagnosticar a cada uno de los diferentes
TGD, se debian cumplir una serie de criterios clinicos. Al-
gunos de ellos muy caracteristicos de cada una de las dis-
tintas categorias diagndsticas, pero, en general, todos com-
partfan unos criterios muy uniformes basados en lo que
describieron Leo Kanner y Hans Asperger y reformulados
por Lorna Wing.

Entre las cosas en comun que todos los TGD compar-
ten destaca lo siguiente:

1. Se afectan la aparicidn de las funciones prototipicas
del desarrollo humano (todas aquellas que median
en nuestra interaccion con el resto de las personas y
el mundo).

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

3. Se altera la emergencia de las funciones psicoldgicas
(aquellas que nos ayudan a comprender los pensa-
mientos de los demds, por ejemplo).

4. La afectacion se da a lo largo del desarrollo (son cré-
nicos).

Esta serie de puntos viene a indicar que en cualquier
tipo de TGD se da una alteracién del funcionamiento «es-
perado», que aparece en las primeras etapas del desarrollo,
que puede fluctuar en gravedad o afectacién y que es un
trastorno que se da de por vida. Se nace autista (o con au-
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tismo) y se muere autista. Y esto no es necesariamente malo.
Como hablaré en el siguiente capitulo existe una gran dife-
rencia de concepcion cuando hablamos de trastorno, con-
dicidn, autista o con autismo...

Estas eran las etiquetas diagndsticas que tuvimos hasta
el ano 2013, de modo que si se realizaba un diagndstico de
autismo se tenia que especificar si era autismo, Asperger,
Rett, trastorno desintegrativo infantil o TGD no especifi-
cado. TGD —sin mds— no podia ser un diagndstico vili-
do, pues se referfa a un grupo de trastornos, no una enti-
dad diagndstica en s{ misma. ;Qué ocurrid en el ano 2013?
Pues que la siguiente edicion del DSM (y el manual ho-
modlogo de la OMS) varid sustantivamente esta clasifica-
cion.

El grupo TGD pasé a llamarse Trastorno de Espectro
Autista (TEA) y, pese a seguir incluidos dentro de los tras-
tornos del neurodesarrollo, pasé a constituirse no como
un grupo, sino como una entidad diagndstica unica.

TEPENGE DEL NEVEDEAL2oLLO (TND)

DM - TEeM -5
TRISTIRIS GEVELALRARS TRSTORNG
DeL DBARLIUD (Ted) —> Ve e

( AUTEND, PEPBREER. | LETT AUTSTA

TOIT, Tad NE)

De los TGD a los TEA.
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El trastorno de Asperger desaparecié como categoria
diagndstica, asi como el trastorno desintegrativo infantil y
el TGD no especificado. El Rett (considerado una enferme-
dad rara) continda existiendo hoy en dia como etiqueta
diagndstica, pero fuera de los TEA y, en todo caso, se situa-
ria dentro de los llamados autismos sindrémicos (ver mds
adelante).

¢Por qué se realizd este cambio y qué implicaciones tie-
ne para las personas que tuvieran una de las antiguas eti-
quetas con alguno de los diagndsticos dentro de los TGD?
Como os he comentado previamente, los TGD compartian
una sintomatologfa comun —por eso formaban un gru-
po— y esta sintomatologfa es la que define ahora a los TEA.

DEM-5 (202)

GENEDAD | COMUNCACIEN coGAL | ONERMENTD EETEINGRO
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Auch - Pocis PRLABENS COMPEENGIRLES | < o M2 TRNIGHID PETEINGLID
Nmtg * S0LD COMPLE NeCESDAPES INTGEFIELE SIEMT2E

- BPEOXI MACIMES. MY DIEEAS | *AGIEDAD INTERGA @) (B0 DE D
&E’AWZ - PLOBLEMAS OIS N A1UOA | - FLEMBLLIDND MTE chiBias
P - FEIGES SENOUAG . NP EANENTD PETEN6DD
,:}?“ - ONONIGAGON NO et TEEREls PREWBNTENCATE

BXBNEGA |« MYEDRD ANTE EL CAMRD O RO

GENDD 4 | -OF@rmD Mo T MBI | - WALXBE O DNDETANEND
W—_‘ QELMEDE MIUE A 0TS | . pEaLAPD PNEA CRMAZ AcTDAD
mm“" A O PO | - 2ROBIEING 6 OLEN
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Los niveles de gravedad (o necesidad de apoyo) en autismo.

Pero os preguntaréis: de acuerdo, habia cosas en co-
mun entre los distintos TGD, pero también varios factores
diferenciales, como por ejemplo la presencia o no de disca-
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pacidad intelectual, ;verdad? Cierto, por eso ahora ademds
de los criterios clinicos uniformes en los TEA se establecen
una serie de niveles basados en la gravedad de la sintoma-
tologfa en dos dreas (que resumen la trfada de Lorna Wing
mencionada anteriormente).

En realidad, los niveles persiguen un objetivo mds préic-
tico que de etiquetaciéon. Como veremos mds adelante, los
criterios clinicos solo establecen la presencia de dificulta-
des, pero no necesariamente de su intensidad, por lo que se
necesita de otra medida para disefiar las estrategias de in-
tervencion adecuada. A pesar de que los principios de estas
intervenciones son mds o menos universales, es importan-
te diferenciar «en qué punto» se sitia cada persona para
individualizar esas estrategias y que sean lo mds adecuadas
y efectivas posible.

Los niveles se establecen en funcién de dos dreas: la
comunicacion social y los comportamientos e intereses res-
tringidos. El nivel 3 es considerado el mas grave y donde la
persona necesitarfa mas apoyo en estas dos dreas. El nivel 1
se supone el mds leve y requerirfa un apoyo menos intensi-
vo. El nivel 2 es una posicién intermedia entre ambos.

Hay que clasificar a la persona del 1 al 3 en cada una de las
dos dreas. Por lo general, las dreas van «parejas». Lo mds usual
es que la persona que puntda nivel 1 en comunicacion so-
cial, también lo haga en 1 en intereses restringidos. Es por eso
por lo que es comun encontrar diagndsticos que indiquen:

-TEA, nivel 1.
Aunque lo estrictamente correcto serfa:
-TEA, nivel 1. 1.

O:
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-TEA, nivel 1 en comunicacidn social, nivel 1 en intere-
ses y comportamientos restringidos.

Pero las dreas no siempre van parejas, por lo que no es
extrafio encontrar un diagndstico de:

-TEA, nivel 1. 2.
O, por ejemplo:
-TEA, nivel 3. 2.

Ademis, las dreas son «dindmicas», 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 funcién de diversas variables (como el estado de
la persona o el éxito —o no— de las intervenciones).

Este tipo de sistemas de clasificacién para la interven-
cién siempre han existido desde la primerisima definicién
del autismo. Pero se quedaban en el dmbito profesional,
no trascendian a la familia, ni mucho menos al propio
diagnosticado.

En este sentido, Simon Baron-Cohen (uno de los inves-
tigadores del autismo mds importantes de las ultimas déca-
das) estableci6 una serie de categorfas que nunca fueron
oficiales, es decir, nunca formaron parte de criterios con-
sensuados en los manuales DSM o CIE. Estas categorias se
establecieron en parte por lo comentado de la necesidad de
diseniar las intervenciones mds adecuadas, pero, por otra
parte, por la necesidad de crear unas categorias diagndsti-
cas algo mads especificas, sobre unos criterios que fueran
«medibles» y que permitieran ver la evolucidn de la perso-
na (o su retroceso).
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* Sindrome de Asperger (CI por encima de 85, sin re-
traso en la adquisicion del habla).

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

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

* Autismo de bajo funcionamiento (CI por debajo
de 70, con o sin retraso en la adquisicidn del ha-
bla).

* Autismo atipico (o bien porque se manifesto tarde,
o bien porque solo se da uno de los rasgos tipi-
Cos).

* Trastorno generalizado del desarrollo no especificado
(los sintomas son demasiado leves como para po-
der dar un diagnostico claro de autismo o sindro-
me de Asperger, aunque el individuo muestre mas
signos autistas de lo normal).

Baron-Cohen, S., Més alla de la clasificacion del DSM-1V, 2010.

Asi pues, las categorias de autismo de «alto» o «bajo»
funcionamiento trascendieron de este dmbito de la inter-
vencion a un uso mds «doméstico». Estas clasificaciones
tienen una connotacién muy funesta y capacitista,’ y no
agradan en lo absoluto a personas en el espectro que ha-
blan con voz propia, al considerar que «segregan» los dis-
tintos autismos basdndose en su «funcionalidad» o supues-
ta «inteligencia».

Es comun 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, mds que persiguiendo un objetivo de interven-
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cidn parecen ser utilizados para «sentenciar» o sefialar un
mal prondstico (en el caso del «autismo grave») o minimi-
zar las dificultades de la persona («autismo leve»).

En parte, la inclusion de los «niveles» en autismo busca
erradicar esta mala prdctica, aunque su €xito es cuestiona-
ble. No es extrafio ver duros enfrentamientos en redes so-
ciales entre familias de diagnosticados de autismo de grado
3 con personas autistas diagnosticadas de grado 1. Pero ha-
blaremos de ello mds adelante.

Hace unos anos, en uno de los centros de autismo don-
de trabajé, dirigia un grupo de terapia para personas en el
espectro con perfiles tipo Asperger. Eran adolescentes, al-
gunos de ellos en la mayoria de edad. En principio eran
perfiles similares (con las diferencias individuales entre
cualquier individuo, por supuesto) pero que también mos-
traban algunas diferencias en la percepcién de ellos mis-
mos, en la necesidad de interaccion o incluso en aspectos
relacionados con la produccién del lenguaje. Si, en este
grupo habia perfiles Asperger, pero también perfiles autis-
tas de «alto funcionamiento». Y realmente habia que adap-
tar la intervencidn a estas diferencias. Y de hecho para eso
estdn estas etiquetas tan «precisas»: para poder adaptar
las estrategias y ajustarlas a cada individuo.

Volviendo a las especificaciones «oficiales» en los diag-
nosticos de autismo, ademds de indicar el nivel de grave-
dad (también llamado nivel o grado de necesidad de apoyo
o ayuda), es obligatorio sefialar en el diagndstico si la per-
sona presenta discapacidad intelectual o retraso en el len-
guaje. Con todas estas puntualizaciones se pretende que la
simple etiqueta de TEA sustituya a la especificacion de
cada uno de los distintos TGD. ¢Se consigue? Bueno, pues
a medias, la verdad. Por simplificarlo lo explico en la si-
guiente tabla.





