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El servicio ofrecido a los nifios autistas en el condado de Oxford,
en el Reino Unido, estd basado en un modo especial de entender la
conducta autista y sus causas.

CONDUCTA SOCIAL AUTISTA: CARACTERISTICAS
Y ONTOGENIA

Una caracteristica importante de la conducta autista es la conduc-
ta social de los nifios autistas. Esta se describe mayor como «trastor-
no de conducta en la motivacién dominada por el rechazo». Su recha-
zo o motivacidn por el miedo es relativamente fuerte comparado con
el de otros nifios e inhibe la conducta sociable, asi como la conducta
afectiva, de juego y agresion, por ejemplo.

Estos son algunos ejemplos de trastornos de conducta de la mo-
tivacién (Diag. 1). Los ya conocidos comportamientos como acercar-
se a un adulto y tomarle de la mano, pero sin mirarle, constituyen
ejemplos de conducta contradictoria simultdnea, aparecen elementos
de acercamiento y rechazo al mismo tiempo: acercamiento o contacto
con el adulto, pero rechazo de la mirada.

Puede observarse a nifios autistas que corren hacia un adulto, pero
le pasan de largo, o se acercan, dudan y entonces se alejan; ambos
son comportamientos de la alternancia de acercamiento y rechazo.

Los estereotipos constituyen un ejemplo de actividades de susti-
tucidn.
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La intensidad excesiva es el comportamiente de correr hacia un
adulto y chocarse con él, o mirar fijamente a una distancia de pocos
centimetros, o aplastarse contra el cuerpo de un adulto, o en los nifios
mads inteligentes afectados con menor gravedad, decir algo inconve-
niente en voz alta mientras mira fijamente al adulto. El nifio responde
demasiado pronto a estimulos parciales, con demasiada intensidad
motora y con demasiada brevedad. Es impulsivo e irreflexivo.

Podemos dar otra descripcién de los nifios autistas comao nifos
inseguros, que han mostrado una reaccién extrema de rechazo y han
desarrollado una independencia precoz. Esto no tiene implicaciones
en relacion a las causas, no implica que el comportamiento de los
padres haya sido inusual.

Nuestra opinién, compartida por muchos otros profesionales, es
que las causas del autismo son multiples y heterogéneas.

Son multiples, porque requieren la suma de varios factores cau-
sales. La lista de posibles influencias causales incluye:

— factores genéticos, como revelan los estudios de familia y de
gemelos;

— incidentes intrauterinos;

— presencia independiente de dificultades de aprendizaje;

— diferentes sintomas tales como esclerosis tuberosa o cromoso-
ma X fragil;

— intolerancias alimenticias y epilepsia;

— acontecimientos que anienazan la seguridad, especialmente en
periodos sensibles o de transicién.

Son heterogéneas: diferentes conjuntos de factores afectan a dife-
rentes nifios (Richer, 1983).

Con el tiempo los diferentes factores causales llevan al nifio & una
conducta autista. Una vez que se ha establecido la conducta autista
ésta empieza a mantenerse en entornos sociales normales y tiene
consecuencias adversas para el desarrollo del nifio, en particular para
el aprendizaje de habilidades de empatia y habilidades de actuacién
en un grupo (Richer, 1983, 1994).

Una conocida imagen del desarrollo biolégico es el diagrama de
paisaje epigenético de Waddington (Diag. 2)

Segin se desarrolla una persona avanza, en esta representacion,
por una serie de diferentes valles. Las opciones de desarrollo son
menores seglin la persona va creciendo. La prevencidn trata de dirigir
al nifio hacia otro valle, la terapia puede considerarse como el acto
de escalar entre los valles, algo que es inusual y requiere esfuerzo.

La deteccién precoz de un nifio con posibilidades de seguir el
camino del desarrollo autista requiere la identificacién de signos
precoces conductiuales, fisiolégicos y medicambientales. Ademas, en
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el mundo real, con servicios de educacién y salud escasamente finan-
ciados, es necesario que haya algunos fondos para la deteccién pre-
coz, en otras palabras, que haya alguna terapia disponible que tenga
alguna posibilidad de éxito.

PROBLEMAS PARA LA DETECCION PRECOZ

Existen varios obstidculos para el reconocimiento precoz de que
un nifio pueda estar desarrollando una conducta autista:

Dudas sobre la naturaleza de los signos precoces. Hace afios que
se sabe que la mayoria de los nifios que resultardn ser autistas eran
bebés poco activos. Los padres describian a sus hijos como unos
bebés buenos, tranquilos, mads felices cuando se los dejaba solos, no
muy mimosos, apenas lloraban etc. Clancy y McBride (1969) descu-
brieron en nifios que mds tarde resultarian ser autistas la presencia de:
1) Mamar perezoso; 2) sonrisas escasas o ausencia de ellas; 3) con-
ducta poco exigente; 4) escasa respuesta a la voz. Estos informes
retrospectivos sobre la actividad escasa de los nifios fueron mds tarde
respaldados por el trabajo de Henry Massie (1975) y otros estudios
que examinaron peliculas caseras y grabaciones en video de nifios a
los que mds tarde se diagnostic autismo. Sin embargo no todos los
bebés «buenos» se convierten en autistas.

Mads recientemente Baron-Cohen et al. (1996) utilizando CHAT,
la lista de caracteristicas para el autismo en nifos de un afio a dos
afios y medio, trabajaron con asistentes de salud para examinar a
16.000 nifios de 18 meses de edad, en los reconocimientos de salud
que se debe hacer a todos los nifios de 18 meses en el Reino Unido.
Encontraron 12 nifios que no mostraban «sefales con el dedo proto-
declarativas», «control de la mirada» y «juego simulado». A diez de
ellos se les diagnosticé autismo y éste fue el diagnostico que perma-
necié en el seguimiento hasta los tres afios y medio. El indice de
falsos negativos, es decir el nimero de nifios a los que se diagnosti-
caria mas tarde autismo, ain no se conoce. Ademds, mientras que la
edad de dieciocho meses se considera deteccién precoz segin los
estdndar actuales, y puede que sea la edad mds temprana a la que se
pueda efectuar un diagnéstico fiable, hay razones para pensar que un
tratamiento mds precoz seria sustancialmente mds efectivo.

Detectar una ausencia. El problema con todas estas conductas es
que describen caracteristicas sobre los que los padres rara vez se
quejan (ser un bebé «bueno») o que son sutiles y no se discute ex-
plicitamente sobre ellas y que por si solas no son factores decisivos
de riesgo de autismo.
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Foca frecuencia del aurismo, la ausencia de tratamientos claros
y aceprados y derivaciones a especialistas. La mayorfa de los traba-
jadores en el campo de la salud se han encontrado pocas veces ante
un nifio autista, si se lo han encontrado alguna vez, debido a la poca
frecuencia del autismo comparado con problemas de suefio, atencidn
o conducta, por ejemplo. Ademds la motivacidn para una deteccién
se ve gravemente disminuida si no hay un camino de derivacién y un
tratamiento evidentes. En otras palabras, si la deteccién precoz no
supone una diferencia ;para qué molestarse?

Generalmente se acepta que el tratamiento precoz de la conducta
autista es deseable, y para realizarlo es necesaria una deteccién pre-
coz. Esto es lo que implican la mayoria de las opiniones sobre el
autismo, tales como la de Waddington. Sin embargo existen diferen-
tes opiniones sobre cémo se desarrolla la conducta autista y hasta qué
punto puede ser eficaz el tratamiento precoz para reducir o eliminar
la conducta autista.

LOS SERVICIOS QUE SE OFRECEN EN OXFORD
A LOS NINOS PRECOCES CON CONDUCTA AUTISTA

En el condado de Oxford se ha constituido una red informal de
profesionales que consta de psic6logos, asesores de preescolar, pro-
fesores especiales para autistas, logoterapeutas, audiometristas, asis-
tentes de salud, pediatras y psiquiatras infantiles.

Los nifios llegan a la consulta no sélo por las habituales sospechas
de sordera o preccupacién por un retraso en el lenguaje, sino también
por un interés precoz sobre su conducta social de rechazo, interés por
parte de los trabajadores del control, especialmente los asesores, lo-
goterapeutas y audiometristas. Se envian al psicélogo médico espe-
cialista y a menudo también al servicio especializado en autisias y a
los pediatras del centro. Como ocurre en muchas redes de trabajo se
pueden realizar las derivaciones en distintos sentidos dentro de la red,
pero pronto todas las persenas adecuadas participan. Estamos actual-
mente trabajando para formalizar este procedimiento de modo que se
pueda ayudar antes a un mayor numero de nifios. Incluso asi, el
nimero de nifios tratados que reciben un diagnéstico de conducta
autista o dentro del espectro auiista es una proporcién bastante mds
alta de lo que podria esperarse de la tasa de prevalencia, consideran-
do que la tasa de nacimiento en el condade de Oxford es menor de
8.000 al afo, y considerando el hecho de que el norte del condado,
que contiene aproximadamente una quinta parte de la poblacién, tien-
de a derivar a los pacientes a sus propias instalaciones. Tomando
tasas de prevalencia de conducta dentro del espectro autista de entre
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un 10 y un 20 por 10.000, el nimero de nifios observados entre 1993
y 1995 se acercaba a la proporcién de 10 de cada 10.000, y en los
nifios que ahora tienen cuatro afios excedia esta proporcién. (Diag.
3). La edad de los nifios del condado de Oxford cuando se les obser-
v la primera vez era de un méaximo de tres afios (Diag. 4). No es
sorprendente que sean menores que los nifios de fuera de este conda-
do cunando se les observé por primera vez, puesto que venian para
recibir un diagnéstico definitivo o una segunda opinién y tratamiento.

Se observd a muchos otros nifios que no recibieron el diagnéstico
de autismo, pero que mostraron algunas conductas de rechazo y a los
que se ofrecié tratamiento o se les envié a otro especialista.

La ampliacién de los criterios de deteccién para que incluyan
conductas «de rechazo social» o «desorientadas» (en términos tedri-
cos de afecto) tiene varias ventajas:

— Facilita la identificacion de los nifios que hay que derivar,
puesto que se centra en conductas actuales.

— Reconoce que no es facil establecer una linea divisoria entre
nifos autistas y no autistas, especialmente para los no especia-
listas. Y que con los nifios mds pequefios buscamos factores de
riesgo mds que un diagnéstico definitivo.

— Reconoce que el grupo méas amplio también tiene (probable-
mente) necesidad de ayuda.

— Cuenta con una teoria de desarrollo normal, teoria afectiva y
un enfoque con base etiolégica para la conducta autista que
ofrecen prescripciones claras y detalladas para la actuacién
terapéutica.

TERAPIA

(Qué terapia se ofrece en el condade de Oxford?

Obviamente es esencial un examen médico exhaustivo. También
es importante buscar intolerancias alimenticias, clinicamente o me-
diante regimenes de eliminacién, para aumentar la tolerancia a la
frustracién del nific y asi facilitar la terapia.

Un objetivo importante de la terapia es aumentar la seguridad
afectiva del nifio hacia los padres y as{ reducir el rechazo y la inde-
pendencia prematura... Para hacer esto se requiere un conccimiento
de los factores de causa que aumentan o disminuyen inmediatamente
el rechazo.

(Cuéles son? Mencionaré sélo dos (Diag. 5).

Primero el rechazo se intensifica cuando la situacién o actividad
es frustrante, incierta o dificil. Se produce un rechazo menor en si-
tuaciones o actividades claras o bien estructuradas. Segundo: el re-
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chazo es minimo cuando el adulto es relativamente poco insistente o
intrusivo en su conducta social hacia el nifio, o cuando el adulto es
muy insistente y se mantiene asi hasta que el rechazo del nifio se
reduce sustancialmente. La conducta comunicativa ordinaria tiende a
fomentar el rechazo.

Estos dos factores tienen relacién entre ellos. El adulto puede ser
bastante animado y sociable si lo que se hace con el nifio es muy
simple, como un juego con bebés. Por otro lado cuando la actividad
es dificil para el nifio el adulto debe ser mucho menos intrusivo.

Esto implica inmediatamente determinados enfoques terapéuticos
(Diag. 6):

— Jjuego de bebés animado;

— conducta no intrusiva con las actividades mas dificiles;

— firmeza en los temas adecuados y resistencia (Welch, 1983;

Richer y Zapella, 1989; Richer, 1991) (lo que otra vez ha sido
mal interpretado y a lo que regresaré en otro momenta).

Intentaré dar una perspectiva de desarrollo a cada uno de los tres
enfoques.

En primer lugar resistencia. La razdn de resistir a un nifio con una
conducta autista es la misma que resistir a cualquier nifio que esté de
mal humor, es decir es una insistencia en reconfortar a un nifio que
cuando ha mostrado una conducta de rechazo rara vez ha permitido
que su madre le reconfortara, con el consiguiente detrimento de su
afecto y seguridad. Su inseguridad ha provocado su conducta de re-
chazo, lo que ayudo6 a evitar que se redujera su inseguridad. La re-
sistencia tiene como objetivo romper ese circulo vicioso y, en pocas
palabras, ayudar a que el nifio reinicie su desarrollo desde donde lo
hacen la mayoria de los nifios, con un afecto a la madre y a otros
cuidadores suficiente como para que se comunique y aprenda con
ellos. Al final de algunas sesiones positivas de resistencia el nifio
mira a la madre (o padre) de un modo que recuerda a las miradas de
los bebés en los primeros cuatro meses de vida. Incluso parece tener
menos edad. Ambos empiezan a conversar con miradas mutuas pro-
longadas, que de nuevo recuerdan a las de este periodo.

En segundo lugar: juego de bebé animado. El padre estd muy
anmimado, sonrfe ampliamente con frecuencia, una charla alegre, sua-
ve pero animada, risas y sonidos, siguiendo lo que el nifio hace y
quizd colaborando en ello, ofreciendo juegos simples, a menudo de
tensién y descanso, como esconderse y reaparecer, pero de ningin
modo insistentes o pedagdgicos. Lo importante es disfrutar, divertirse
juntos, y comunicarse. Este juego tiene similitudes con lo que Trevar-
then (1980) ha denominado la etapa de interaccidn primaria en los
primeros meses de vida, pero que continua mds tiempo. Con frecuen-
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cia a las madres esto les resulta mas facil que a los padres, aunque
éstos se desenvuelven bien con «jucgos de padre» bruscos. La terapia
del profesor Zappella (Zapella et al., 1992) en Italia considera este
factor. Me imagino que los métodos del Kaufman’s Option Institute
en Massachusetts (Kaufman, 1976, 1991) son similares a éstos.

En tercer lugar, juego tranquile socialmente no intrusivo. Aqui el
adulto intenta organizar la situacion de modo que el nifio encuentre
la tarea convenientemente clara, sencilla, interesante y recompensan-
te. El adulto habla poco y sélo acerca de la tarea, deja al nifio mucho
tiempo para responder y se comporta como cualquier buen padre que
facilita el juego de su hijo pere no se inmiscuye ni le distrae. Cuando
el adulto se une estd centrado en el juego, no en el nifio, y se desa-
rrolla la relacién al atender conjuntamente a alguna tarea o situacion,
Con los nifios autistas la dificultad estriba en elegir las tareas. De
nuevo es parecido al desarrollo de la atencidn conjunta que se obser-
va en los padres con sus hijos, especialmente a partir de los nueve
meses. Esto tiene semejanzas con la etapa que Trevarthen denomina
interaccién secundaria, cuando ambos negocian conocimientos com-
partidos del mundo. La comunicacién facilitada (Biklen, 1992) con
autistas, tiene las caracteristicas de este enfoque.

En el juego con bebés se observa a menudo que estos dos tltimos
métodos aparecen juntos, una madre sensible cambia rdpidamente de
una comunicacién animada con su hijo a un apoyo silencioso del
juego y observacién de su hijo, como respuesta a la conducta de su
hijo.

La dificultad que plantean estos tres métodos es que estas activi-
dades necesitan ser realizadas con nifios que son mayores que los
bebés y los nifios menores de dos afios, con los que habitualmente se
hacen; ademads los nifios con frecuencia no emiten las seilales que
ayudan al adulto en estas actividades, de hecho los nifics estin a
veces cercanos al rechazo. Al no comprender estos enfoques y las
ideas en que se basan, muchos adultos se comportan instintivamente
de un modo que sélo mantiene ¢l autismo del nifio. El nifio provoca
la conducta adulta equivocada en el momento equivocado, en par-
ticular en relacién a enfoques intrusivos cuando la situacién es dificil,
y este es uno de los mecanismos que mantienen el rechazo.

Por lo tanto los padres necesitan apoyo y ayuda en relacién a los
tipos de interacciones padre-hijo que ayudan a los procesos de desa-
rrollo normales. Lo que este tipo de interacciones hacen esta respal-
dado no soélo por lo que puede observarse en las sociedades moder-
nas, sino también por lo que se conoce de tales interacciones en
sociedades de supervivencia, en las que tuvo lugar la evolucién hu-
mana y para las que genéticamente estamos mejor adaptados. Por lo
tanto se da importancia al rechazo de separaciones, mucho contacto
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fisico, consuelo, aseo, jovialidad, interaccién tranquila, etc. En los
aspectos terapéuticos como estos a veces se¢ exagera lo que se en-
cuentra normalmente en las sociedades modernas.

LAS ETAPAS DE MEJORIA

Cuando los nifios mejoran evolucionan en tres etapas claras
(Diag. 7)

En la etapa 1 hay miedo fuerte o motivacién de rechazo, la con-
ducta de motivaciones contradictorias estd dominada por un rechazo
donde se observan cotradicciones simultdneas o alternativas.

En la etapa 2 se reduce la motivacién del miedo y se observa con
frecuencia una intensidad exagerada. De este modo, el nifio pasa de
rechazar la atencién a reclamar atencién excesiva, con una ansiedad
fuerte ante la separacién. Esto se observa primero en actividades sen-
cillas de bebé, luego con actividades mads sofisticadas, incluso con el
lenguaje. Como dijo una madre acerca de su hija: «He esperado seis
afios a que hablara, ahora desearia que se callase». Es importante que
los padres y otros cuidadores entiendan que esta etapa representa una
mejoria, aunque entonces sea mds dificil de controlar la conducta del
nifio.

En la etapa 3, la conducta social del nifio es como la de la ma-
yorfa de los otros nifios, con una comunicacién v reciprocidad nor-
males.

La conducta del nifio es importante v, como cabria esperar, la
etapa de conducta que muestra un nific en un momento dado depende
de varios factores que incluyen: con quién estd, como se comporta
esa persona, dénde estd y qué estdn haciendo juntos.

Esencialmente, cuanto mdas seguro esté con esa persona, lugar y
actividad, mds se acerca su conducta a las etapas 2 y 3.

Si se puede apoyar a los padres lo suficiente, y si no tienen otras
necesidades importantes o dificultades psicolégicas significativas que
hagan que este enfoque sea muy dificil para ellos, y si el nific no
sufre problemas fisiolégicos en ese momento o una dificultad grave
de aprendizaje que obstaculice los esfuerzos terapéuticos, se realizan
mejoras. No s6le los nifios pierden su rechazo predominante, sino
que al hacerlo recorren las etapas que podrian predecirse de una
seguridad cada vez mayor v un miedo cada vez menor.
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Diagrama 1.
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Diagrama 2. Paisaje epigenético de Waddington

Manutencién de mecanismos
Circunstancias de amenaza
para la seguridad
(en perfodos sensibles)
Enfermedad/alergia/discapacidad
Dieta
Dificultades de aprendizaje
Temperamento
Perinatal
Intrauterino
Genético

Diferencias individuales Algunas influencias causales

Terapia Prevencién «Bstrés»



120 V CONGRESO INTERNACIONAL AUTISMO-EUROPA

Diagrama 3. Numero de ninos observados comparados con la
tasa esperada

Derivaciones médicas en los afos 93-95 frente a la prevalencia
esperada en el condado de Oxford
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Diagrama 4. Edad en el primer contacto

Edad en el primer confacto, en el periodo 1993 - 1995: Nifos
dentro del espectro autista dentro y fuera del condado de Oxford

"] Dentro del condado de Oxford |

uera del condado de Oxford

Numero de nifios

>1 2 3 4 5 >6

Edad del primer contacto
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Diagrama 5. Deos factores de causa que afectan el rechazo
social
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Enfoque < I

Demanda/intrusién
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! predictibles
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Bajo

Actividades dificiles,
impredictibles

Diagrama 6. Implicaciones terapéuticas
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Diagrama 7. El proceso de la mejoria

Nifios con conducta autista
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