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PROLOGO

Hace un ano que celebramos el 10.° aniversario de la fundacién
de CERAC-APAFACC, y hay que destacar la realizacion de una Se-
mana de Estudio del Autismo y Psicosis Infantiles y la edicién del li-
bro titulado «Autisme: realitat o mite».

En los actos conmemorativos destacibamos que, mis que el fin
de una etapa, lo que el aniversario significaba era el comienzo de una
nueva, en la cual entrdbamos de lleno en la problematica de la per-
sona autista adulta; es decir, todo lo que supone atender a estas per-
sonas cuando llegan a tal edad y ya no pueden ser tratadas como a
escolares, sino que entran en el mundo del trabajo, dentro de sus po-
sibilidades, que hay que potenciar al miximo.

Estos problemas, junto con otros de tipo familiar (progresiva im-
posibilidad de cubrir sus necesidades, futura ausencia de los padres,
...} ptovocan la necesidad de crear un ambiente fisico donde sea po-
sible desatrollar un trabajo de cardcter asistencial, laboral y terapéu-
tico, el cual requiere otros espacios fisicos (residencias, viviendas, ...)
que cubran las necesidades y ayuden a conseguir la integracion en la
sociedad de la persona autista como tal.

Para poder asumir la organizacion de la vida de estas personas en
la mencionada etapa, era necesario disponer de un estudio técnico
que permitiese planificar los servicios que necesitan para poder vivir
con una calidad humanamente digna.

El Dr. Josep Rom y el Sr. Francesc Cuxart, del Equipo técnico
de CERAC-APAFACC, han elaborado un trabajo que constituye una
aportacion a un estudio técnico sobre los autistas adultos severamen-
te afectados. El estudio tiene como base un analisis del Autismo In-
fantil y sus diferencias con respecto a otros cuadros muy semejantes.
Partiendo de esta base, se ocupan después de la perentoria y com-
pleja problematica del autista adulto y toda su tipologia, en estrecha
relacion con su evolucién desde la infancia. Hoy presentamos el
mencionado trabajo como el primero de muchos otros que le segui-
ran y que esperamos vayan realizando todos los profesionales que tie-
nen experiencia en este tema; aunque sabemos que supone un gran
esfuerzo dedicar horas de trabajo a este asunto, pensamos que real-



mente se lo merece, porque repercutir en una mejora en la vida de
estas personas.

Del estudic hay que destacar, como caracteristicas muy impor-
tantes a tener en cuerita en el momento de hacer una planificacion
de esta problematica:

1.> La gravedad del Sindrome del Autismo.
2.2 Su irreversibilidad.

3.° Su permanencia.

4,2 Su gran capacidad de regresion.

El 4.° punto, o sea, la gran capacidad de regresion, es o puede
ser el que mas a menudo se olvida al crear servicios para personas
adultas autistas, Muy a menudo nos preocupamos de forma desme-
surada de conseguir mejoras durante su infancia y adolescencia, pero
no planificamos nada con vistas a una continuidad en la edad adulta,
y olvidamos que lo que se ha conseguido sirve de muy poco si no
prevemos la regresién que pueden sufrir al llegar a adultos. Por lo
tanto, hay que poner mucho interés en destacar la trascendencia de
tal punto al programar las actividades, y no olvidar la importancia de
que su trabajo tenga unas connotaciones y una finalidad terapéuticas,
ademads de las que pueda tener laboralmente.

JOAN ROCA I MIRALLES

Presidente



1. CONCEPTOS GENERALES EXPLICATIVOS

Autismo Infantil: definicion vy aspectos descriptivos

En el afic 1943, el psiquiatra norteamericano Leo Kanner, y a
partir de la observacién sistemadtica de once nifios, hizo la primera
descripcion del sindrome que él mismo llamé Autismo Infantil.

De todos los rasgos psicopatolégicos de ese grupo de nifios, los
que Kanner consideré fundamentales para la definicién del sindrome
eran, entre otros, los siguientes: falta profunda de contacto afectivo
con las demds personas, deseo obsesivo de invariabilidad, mutismo
o lenguaje sin cardcter comunicativo. Més tarde, el mismo Kanner
hizo una minuciosa descripcién de toda una sintomatologia secunda-
ria, presente, también, en el comportamiento de tales nifos.

Posteriormente al trabajo inicial de Kanner, se empezé a llevar a
cabo en todo el mundo un gran nimero de estudios y de investiga-
ciones acerca del sindrome de Autismo Infantil, que dieron como re-
sultado una gran diversidad de interpretaciones, descripciones y cla-
sificaciones.

Situados en la actualidad, nuestra opinién es que a la hora de
efectuar un diagnéstico de Autismo Infantil, deben recaer sobre la
misma persona los cuatro puntos siguientes:

— aparicién temprana (antes de los 30 meses)

— problemdtica muy grave de relacién social

— alteracion de la comunicacién, desde el contacto visual hasta

el lenguaje hablado

— necesidad de identidad y resistencia al cambio

Ademis de dichos sintomas, que podriamos llamar patognomé-
nicos, los nifios que presentan el cuadro de Autismo Infantil mues-
tran un amplic repertorio de conductas patolégicas que pueden va-
riar mucho de un caso a otro.

Creemos que, al hablar de Autismo Infantil, es importante men-
cionar la cuestién del C.I. ¢ inteligencia de las personas autistas.

Inicialmente, Kanner opinaba que los nifios autistas tenfan una
inteligencia normal y que sus incapacidades eran la consecuencia del
handicap autista. Posteriormente, se ha demostrado de forma con-
cluyente que no era cierto, v que la mayorfa de personas afectadas
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por Autismo Infantil poseen un C.1. bastante inferior a la media de
la poblacién general, por lo que se puede considerar que el Autismo
Infantil va ascciado, en muchos casos, con deficiencia mental.

De los cuatro puntos considerados como definitorios del sindro-
me, el primero, que hace referencia a la delimitacién de la edad de
aparicion, tiene importancia por el hecho de que las psicosis infan-
tiles que aparecen con posterioridad a los 30 meses de edad (psicosis
de la fase de latencia, esquizofrenia infantil) tienen unas caracteris-
ticas —tanto en lo que se refiere a la sintomatologia como a la evo-
lucién— bastante distintas de las del Autismo Infantil.

La alteracion de las relaciones sociales se observa facilmente en to-
dos los nifios autistas, incluso en edad muy temprana. Estos nifios,
a diferencia de los normales, no manifiestan una conducta clara y
persistente de afeccién hacia la madre y los adultos en general, por
lo que se podria hablar de una falta de establecimiento de primeras
relaciones. Durante el primer afio de vida, es normal que el nific con
Autismo Infantil no manifieste conductas anticipatorias, como levan-
tar los brazos para que lo cojamos o manifestar alegria al ver el bi-
berdn. Mis tarde, no suelen ir detras de sus padres cuando estédn en
casa ni buscar su consuelo cuando se hacen dafio o no se encuentran
bien. El contacto visual —conducta de aparicion muy temprana en
los normales—, estd también muy alterado en los casos de Autismo
Infantil.

Por otra parte, es cierto que ese tipo de conductas no son exclu-
sivas del Autismo Infantil y que en cuadros de abandonisme ¢ sin-
dromes hospitalarios también estdn presentes. Pero también es ver-
dad que a un clinico con experiencia no le es dificil cbservar carac-
teristicas diferenciales en el aislamiento social que se manifiesta en
dichos cuadros en relacion al del Autismo Infantil,

Lz problemitica del lenguaje de los nifos con Autismo Infantil no
se refiere solamente al retraso y al grado de desarrollo de sus capa-
cidades lingiiisticas, sino que aquello que precisamente caracteriza al
lenguaje del Autismo Infantil son los trastornos en su desarrollo y en
su utilizacién como elemento de comunicacién.

Las alteraciones en el desarrollo del lenguaje en el caso de Au-
tismo Infantil son visibles en conductas pre-lingtisticas, como por



ejemplo, la imitacién social. Tales nifios no acostumbran a participar
en juegos de imitacion simples —hacer palmas—, no hacen «adids»
con la mano, no sefialan con el dedo. Tampoco es frecuente la co-
rrecta utilizacion de los juguetes ni el desarrolio de juegos de simu-
lacion.

En los casos en que aparece el lenguaje hablado, la presencia de
ecolalias es abundante, tanto inmediatas como diferidas. También es
caracteristica la inversién pronominal «ti» por «yo», que tiene mu-
cho que ver con la ecolalia. Ademds, y como ya hemos apuntado, la
utilizacién del lenguaje con fines comunicativos es muy limitada en
el sutista y, si los comparamos con nifios normales del mismo nivel
de desarrollo lingiiistico, podemos observar que hablan mucho menos:

Es importante rematcar la ausencia de interaccién reciproca, de
verdadera conversacion, en la conducta verbal de los autistas. Se po-
dria decir que nc hablan «con una persona», sino «a una persona».

La necesidad de identidad v la resistencia al cambio se refieren a
las frecuentes manifestaciones, sobre todo en la primera infancia, de
afeccién a un objeto concreto. Esa afeccién que hace que el nifio au-
tista tenga que llevar ese objeto consigo vaya a donde vaya; y que ma-
nifieste gran angustia cuando le desaparece o se lo quitamos. Por
otra parte, también es muy frecuente la necesidad que presentan mu-
chos nifios autistas (igualmente, y sobre todo, en sus primeros afios
de vida) de mantener una invariabilidad en su entorne, que hace que
desarrollen una conducta extraordinariamente ruiinaria y ritualista.

Y pasando a otra cuestién, como es la de la epidemiologia de este
sindrome, tenemos que decir que las cifras varian en funcién de los
criterios diagndsticos utilizados. Asi pues, si consideramos, en senti-
do estricto, la poblacién afectada de Autismo Infantil de Kanner, sin
ningin trastorno asociado, nos encontraremos con un grupo que
afecta a 1 6 2 nifos de cada 10.000 de los nacidos. Pero si a este gru-
po le afiadimos todos los casos que ademis de unos rasgos autisticos
mas o Inenos importantes presentan un trastorno asociade, nos en-
contraremos con unas cifras del 15-16/10.000. Tenemes que decir
que en ninguno de los estudios epidemiolégicos llevados a cabo has-
ta Ia fecha, se han hallado diferencias significativas en lo que se re-
fiere a razas, pafses o extraccién sociocultural.



Actualmente, el problema de la etiologia del Autismo Infantil no
estd totalmente resuelto. Originariamente, es decir, en los afios pos-
teriores a la primera descripcion del sindrome y siguiendo las ideas
de Leo Kanner en ese aspecto, se consideraba que las causas del Au-
tismo Infantil eran de caracter psicégeno, es decir, ambiental. Esta
teoria, posterior y progresivamente, ha sido desmentida por las inves-
tigaciones bioldgicas en dicho campo, que, si bien no han consegui-
do identificar atn la causa o causas concretas de tal trastorno, si han
puesto de manifiesto la existencia de una alteracién de tipo organico
en su origen.

La descripcion del Autismo Infantil como una entidad distinta de
otros trastornos psiquiatricos de la infancia nos lleva a la cuestion del
diagnéstico diferencial.

En primer lugar, tenemos que diferenciar el Autismo Infantil de
la Deficiencia Mental pudiendo ver, en el cuadro siguiente, las dis-
crepancias mas notables entre ambas entidades:

Autismo Infamil Deficiencia Mental
Problemas de conducta Muy frecuentes y
con persanas y objetos siempre graves Poco frecuentes
Habilidades especiales Buenas habilidades
motrices Poco frecuente
Buena memoria
mecinica Poco frecuente
Desarrollo motriz Generalmente normal  Generalmente,
retrasado
Alteraciones Infrecuentes Relativamente
morfoldgicas frecuentes
Contacto afectivo Falta de contacto Muy infrecuente la
falta de contacto
Pruebas psicométricas Petfiles discordantes ~ Generalmente,
perfiles arménicos




En lo que respecta a la Esquizofrenia Infantil, también encontra-
mos diferencias muy significativas:

Autisme Infantil Esquizofrenia Infantil
Edad de aparicion Antes de En la segunda infancia
g
los 30 meses v sobre todo durante

la adolescencia

Trastornos afectivos Aislamiento muy grave Variables.
Falta de contacto Mantenimiento de las
social relaciones inter-
personales
Trastornos del lenguase Muy graves. No tan graves
En muchos casos, v variables

ausencia el habla

Respuesta Moderada. Positiva
a los psicofdrmacos Utilizacion a nivel
sintomatico
Prondstico Grave Moderadamente bueno

Entre el Autismo Infantil y las Psicosis Infantiles de comienzo
durante’la fase de latencia (3-4 afios), las diferencias mds importantes
son las siguientes:

En los aspectos relacionales, estos cuadros psicdticos no presen-
tan €l grave aislamiento tipico del Autismo Infantil y, en cambio, en
muchos casos manifiestan un estrecho contacto afectivo con la madre
o el educador, de caracter claramente simbidtico.

En el lenguaje, a causa de una fase de normalidad previa a la apa-
ricién del trastorno, estos nifios presentan un desarrollo notable del
lenguaje hablado que, aunque tiene tendencia a empobrecerse, es
muy dificil que se llegue al mutismo. Y, precisamente, mediante el
estudio de su discurso verbal podremos observar claramente toda
una serie de alteraciones del pensamientc que no se dan en el Au-
tismo Infantil.



Por otra parte, en esos cuadros psicoticos se llega casi siempre
—y la existencia de un lenguaje estructurado es una muestra— al
pensamiento simbélico, mientras que en el Autismo Infantil esto es
muy improbable.

Finalmente, y en relacién al tratamiento, los nifios con este tipo
de psicosis son mucho mas sensibles a los tratamientos que los au-
tistas. Ello hace que, en comparacién, su prondstico sea siempre me-
jor.

El tratamiento de las personas con Autismo Infantil

Es légico v razonable que los objetivos de tratamiento vy las estra-
tegias de aprendizaje tengan que derivar de un conocimiento profun-
do de las caracteristicas de los trastornos que entrana este sindrome
en las personas afectadas. Y queremos argumentar que tales caracte-
risticas son lo suficientemente distintas respecto a las de la Deficien-
cia Mental para que las formas de tratamiento de este colectivo no
sean aplicables al del Autismo Infantil.

Los nifios con Autismo Infantil padecen, fundamentalmente, un
grave trastorno del desarrollo que afecta a las dreas de Ja cognicidn,
el lenguaje y la socializacion. Asi pues, el Autismo Infantil provoca
un desarrollo profundamente retrasado y, al mismo tiempo, atipico
en ciertos aspectos.

Respecto a los aspectos cognitivos, las capacidades de los nifios
autistas las hallamos en la memoria mecanica y en las tareas viso-es-
paciales y de analisis-sintesis (rompecabezas), mientras que los défi-
cits mas graves estan relacionados con el pensamiento simbdlico, la
abstraccién y la conceptualizacion.

En este aspecto, también es fundamental el hecho de que los ni-
flos autistas presenten graves trastornos de la atencidn, la motivacion
(intrinseca) y la imitacion. Esto, logicamente, representa un gravisi-
mo handicap para los aprendizajes v supone la puesta en marcha de
unas estrategias educativas de caracter muy especifico.

En contraste, en la Deficiencia Mental nos hallamos, en general,
ante un retraso mas armonico en todas las dreas, sin «islotes» de ha-
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bilidades especiales ni déficits tan graves en los aspectos que acaba-
mos de citar.

El problema del lenguaje en los nifios autistas no es —como en
el caso de la Deficiencia Mental— sélo un problema de retraso en las
capacidades lingliisticas. En el Autismo nos encontramos ante un
trastorno global de la comunicacién que va desde el lenguaje mimico
y el gestual hasta el habla. Tal y como ya hemos apuntado antes, los
nifios autistas presentan problemas en toda una serie de habilidades
pre-lingiifsticas (imitacién, juego simbélico, ...). Por ello, el trata-
miento del lenguaje no puede abordarse, como en el caso de la De-
ficiencia Mental, de forma logopédica, sino que se debe afrontar de
una forma global y con unas estrategias de aprendizaje completamen-
te distintas.

En la socializacién, vemos que, mientras que los nifics con De-
ficiencia Mental —cada cual segtin sus capacidades—, mantienen
una relacién con los demds hasta el punto que podemos afirmar que,
en general, son personas «sociables», por lo cual su grado de socia-
lizacién es un problema de capacidades, en el caso del Autismo in-
fantil nos hailamos ya desde el principio con una incapacidad para
establecer las primeras relaciones y que provoca posteriormente su
peculiar manera de relacionarse con los demads, caracterizada por la
falta de perseveracién en el contacto, por el aislamiento. Esto, 16gi-
camente, provoca graves problemas en el desarrollo de los procesos
de socializacién y cbliga a un enfoque muy especifico de tratamiento.

Ademis de los déficits v trastornos en la cognicién, el lenguaje y
la socializacién, los nifios autistas manifiestan unas formas de coi-
ducta caracterizadas por la rigidez, las estereotipias v la inflexibili-
dad. Esto provoca, entre otras cosas, el problema de la dificultad de
generalizacién de los nuevos aprendizajes en otras situaciones. Este
hecho, consecuencia de la ausencia de un verdadero proceso de
aprendizaje, no se da normalmente en el campo de la Deficiencia
Mental, donde, como en muchos otros aspectos, la capacidad de
aplicar los aprendizajes oportunamente es cuestion de niveles intelec-
tuales.

Finalmente, y aunque no son problemas exclusivos del Autismo,
dichas perscnas si presentan con mucha més frecuencia v gravedad
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conductas de hiperactividad, destructividad, autoagresiones, etc.,
problemas todos ellos que interfieren en alto grado en cualquier pro-
ceso de aprendizaje.

La conclusion que podemos extraer de lo expuesto es que en el
tratamiento del Autismo Infantil no es posible aplicar la metodologia
que es valida para la Deficiencia Mental.

El abordaje terapéutico y de tratamiento en el campo del Autis-
mo Infantil, debido a las caracteristicas particulares de esta afeccidn,
difiere en relacion al de la Deficiencia Mental en aspectos cuantita-
#vos —ya que el niimero de personal calificado tiene que ser mucho
mds alto—, y cualitativos, puesto que tal como hemcs demostrado,
las pautas psicopedagdgicas deben tener unos rasgos muy particula-
res.

A todo ello deberiamos afiadir que seria necesario establecer otra
diferencia entre el sindrome del Autismo Infantil, las Psicosis Preco-
ces y la Deficiencia Mental, y que consiste en que, al llegar a la edad
adolescente o adulta, mientras el deficiente mental tratado adecuada-
mente desde la infancia podriamos decir que estabiliza sus posibili-
dades de socializacion y adaptacion, siendo necesario solamente un
factor activador ambiental, el afectado por el sindrome de Autismo
y Psicosis Infantil Precoz, al llegar a la edad adolescente o adulta,
estd sometido permanentemente a una posibilidad de regresién y a
complicaciones 5i no le son aplicados de forma continuada métodos
terapéutico-pedagdgico-laborales activos.
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2. RESUMEN DE 1.0OS ASPECTOS DE LA PROBLEMATICA
ASISTENCIAL

2.1  PROBLEMATICA DEL AUTISMO EN LA INFANCIA!

Prevalencia de criterios

diagndsticos terapéuticos

para una mejor asistencia

educativa y terapéutica
— A nivel dlinico-terapéutico
— A nivel administrativo
— Planificacién

2.2 PROBLEMATICA AL LLEGAR A LA EDAD ADULTA;

Prevalencia de criterios

asistenciales y laborales

fundamentados en considera-

ciones clinico-terapéuticas
— Severamente afectados
— De nivel alto

2.2a  Autistas severamente afectados en edad adulta:

— Los que han sido tratados en la infancia y la adolescen-
cia

— Los que no han sido tratados adecuadamente

— Hasta ahora, el punto final
era el sanatorio psiquidtrico

— Principio basico: mantener a los afectados en su medio
familiar y social.

2.2b  Autistas
de nivel alto:

— Los que han sido tratados en la infancia
y la adolescencia
— Los que no han sido tratados adecuadamente
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2.3 CONSIDERACIONES OPERATIVAS:

2.3a  Planteamiento politico-social
organizativo-administrativo

2.3b Planificacién de instituciones
para llevar a cabo tal finalidad

2.3¢ Requerimientos:
— Ocupacién (trabajo) con asistencia
y supervisidén constantes

2.3d Necesidades:

— Medios ambientales y fisicos

— Personal adecuado

— Recursos - centros de tratamiento
complementarios - comunitarios

PROBLEMATICA ASISTENCIAL, SU PLANIFICACION Y
ORGANIZACION

3.1 CUESTIONES FUNDAMENTALES

Es una tarea dificil pretender elaborar o exponer unos con-
ceptos para centrar la problemaitica de las personas autistas se-
veramente afectadas que ya han superado la edad de la infancia
y la adolescencia, y que han llegado a ser, ahora son o serdn
adultos con la problematica personal, familiar y social que el he-
cho comporta.



Antes de intentar formular un proyecto de planificacion para
el porvenir del autista adulto severamente afectado (o profun-
do), es necesario hacer unas precisiones que consideramos fun-
damentales,

3.1a No confundir ni asimilar al autista profundo o seve-
ramente afectado con el deficiente mental profundo.

3.1b El autista, por las caracteristicas de su cuadro, aun-
que la afectacién de su inteligencia puede ser también muy
grave, es tributario de unas necesidades asistenciales muy
diferentes de las del deficiente mental profundo. Por esta
razdn resulta mas adecuado hablar de autistas severamente
afectados que de autistas profundos con el fin de diferen-
ciarios de los deficientes mentales profundos, especialmen-
te al llegar a jovenes v adultos.

3.1c El deficiente mental profundo requiere un plantea-
miento destinado a satisfacer basicamente necesidades asis-
tenciales y de custodia de forma — podriamos decir— pa-
siva,

3.1d El autista severamente afectado es tributario de una
planificacion con criterios asistenciales y terapéuticos «ac-
tivos», que comportardn una organizacién diferente.

3.1e Creemos conveniente dejar de hablar de Autismo
Infantil, por el sentido restrictive del términe, y hablar del
Sindrome del Autismo, ya que los afectados, si bien el co-
mienzo de su cuadro en la més tierna infancia es una de las
caracteristicas del mismo, llegan a adultos y contintan
siendo autistas.

3.1f Destacar, con vistas a una planificacién asistencial,
que las caracteristicas mads significativas del sindrome del
Autismo son, al margen de su gravedad, su irreversibilidad,
su permanencia a lo largo de toda su vida (que no es ni me-
nos ni mis larga que la de las demis personas) y su gran
capactdad de regresion si no se mantiene de forma perma-
nente una planificacién asistencial-terapéutica idénea.
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3.1g En vistas a una planificacién asistencial, también
pensamos que, de forma muy clara, deben establecerse di-
ferencias entre los afectados del sindrome hasta la edad de
la adolescencia, los que han llegado a jévenes y/o adultos
y los que llegarin a serlo, pues cada grupo entrafia nece-
sidades diferentes.

Tal diferenciacion la consideramos fundamental, ya que
nos orienta a proponer dos tipos generales de planifica-
cidn, justificadas por sus necesidades educativo-terapéuti-
co-asistenciales,

En la infancia y la adolescencia, las ideas rectoras para
establecer una idonea y verdadera planificacion asistencial
tienen que partir del establecimiento de unos criterios
diagndsticos clinicos y terapéuticos, con la finalidad de dar
a cada uno de los afectados, a partir de dichos diagnosti-
cos, la mejor asistencia terapéutico-pedagdgica y conseguir
el méaximo desarrollo dentro de la edad evolutiva.

Al llegar a la edad adulta —pasadas ya las etapas evo-
lutivas que caracterizan la infancia autista con sus posibi-
lidades de mejora, estancamiento y/o regresion y aparicién
o no de patologia sobreanadida, segiin los medios terapéu-
ticos y pedagdgicos utilizados—, las ideas rectoras deben
basarse no tanto en los criterios diagndsticos clinico-tera-
péuticos primordiales para conseguir dichas evoluciones
positivas esperadas en ese periodo, sino en la idea de cri-
terios asistenciales y de trabajo (ocupacidn), aplicadas par-
tiendo de una vision asistencial-productiva y de posibilida-
des de adaptacion socio-familiar y ambiental. Para que
puedan ser provechosos, los criterios asistenciales y de tra-
bajo (ocupacién) deben ser aplicados siempre como ele-
mentos que constantemente necesitan de una inspiracion
clinico-terapéutica para evitar, como deciamos en el apar-
tado anterior (3.1f), lo que constituye una de las caracteris-
ticas importantes del afectado del sindrome Autista: /4 gran
capacidad de regresion.



3.2

MOTIVOS QUE JUSTIFICAN LA EXIGENCIA DE UNA URGENCIA DE
PLANIFICACION PARA LOS AUTISTAS ADULTOS SEVERAMENTE
AFECTADOS:

3.2a La ausencia en la actualidad de planificacién alguna
adecuada.

3.2b La respuesta a la pregunta ¢dénde encontrariamos
hoy a casi todos los afectados del sindrome del Autismo en
grado severo y adultos, diagnosticados o no en la infancia
o adolescencia? seria tajante: «Almacenados en los pabello-
nes de profundos de cualquier establecimiento psiquidtrico
que aun, voluntariamente o a la fuerza, los admiten, los
cuidan y los asisten aunque sea a niveles de existencia mi-
nima y casi vegetativa; conviviendo con los que, bajo la de-
nominacién de profundos, del tipo que sea, constituyen el
“callejon sin salida” donde rigen los criterios minimos asis-
tenciales».

Quiza se nos diria que esta tajante respuesta no es uni-
versal o generalizable para todos los casos.

No todos los autistas adultos severamente afectados es-
tan en almacenes psiquidtricos, puesto que existen algunas
—dirfamos— «honrosas» excepciones que persisten a pe-
sar de todo, y los mantienen en sus ambientes familiares
pese a todas las adversidades y problematicas. Si bien esto
es cierto, no creemos que pueda hablarse de honrosas ex-
cepciones, sino que solamente tendrfamos que considerar
honrosos a aquellos familiares que para evitar la radicacion
de sus afectados en las condiciones de asistencia actuales,
prefieren dedicarse a elios plenamente, renunciando a cual-
quier tipo de vida personal, familiar, social e incluso labo-
ral; a ello se suma la grave problemitica de desestructura-
cién de la planificacién familiar y social, si tenemos en
cuenta que en el seno de una familia con un autista, la di-
ndmica padres-hijo afectado no se establece como un cir-
cuito cerrado entre ellos, sino que suele haber otros sujetos
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(hermanos) dentro del grupo familiar que se ven grave-
mente afectados como consecuencia de la dindmica deses-
tructuradora que supone el cuidado casi imposible dentro
del nicleo familiar de un sujeto afectado del sindrome Au-
tista en grado severo.

Enfocadas asi las cosas y partiendo de «realidades» ac-
tuales, aunque sea muy duro reconocerlo, nos podriamos
preguntar si podemos hacer algo para superar las condicio-
nes mencionadas, sobre todo si tenemos en cuenta las exi-
gencias de satisfacer las necesidades minimas ético-sociales
de una atencién también minimamente digna, de acuerdo
con los principios fundamentales de los derechos humanos,
constitucionales y, creemos que, incluso, estatutarios.

3.2¢ Partiendo, pues, de esa necesidad de derecho y cum-
plimiento dentro de una sociedad que quiere llamarse not-
malizada, que considera que en su interior hay un colectivo
que por sus caracteristicas diferenciales se llaman o los lla-
mamos autistas, los cuales por s{ mismos no pueden alcan-
zar dichos derechos debido a sus limitaciones, pensamos
que debemos precisar y exponer sus problemiticas e inten-
tar plantear algunas de las condiciones necesarias para aca-
bar con la situacion actual.

Hay que empezar a exigir el derecho a que sean trata-
dos como personas a pesar de ser autistas severamente
afectados, siguiendo lo que consideramos un principio bé-
sico, manteniéndolos en sus ambientes familiares y sociales,
con toda la problemiatica que ello pueda comportar.

Precisamente porque consideramos que esta problema-
tica es importante y nada facil de resolver, lo primero que
debe producirse es que se asuma, a nivel politico, la men-
cionada problemitica. Es decir, que no ha de darse una so-
lucién para «salir del paso» ante unas necesidades apre-
miantes, sino que es primordial que exista una voluntad
politica que lo pueda comprender en toda su extensién y
que sienta la necesidad de dar la respuesta adecuada.



3.3

3.4

Sélo a partir de dicha asuncién politica serd posible
realizar el estudio completo de la problemaitica planteada.
Y sélo de los planteamientos que se realicen pecdremos es-
perar soluciones con organizaciones y decisiones adminis-
trativas adecuadas {es decir: no sélo poner parches).

3.2d Si la planificacién no es la adecuada, todos los es-
fuerzos empleados durante 10 ¢ 15 afios de tratamiento
(desde la infancia) podrian no servir de nada teniendo en
cuenta las caracteristicas regresivas de los afectados si no se
los trata (no podemos olvidar las caracterfsticas de irrever-
sibilidad, permanencia y regresion antes citadas).

PRINCIPIO BASICO QUE DEBE REGIR CUALQUIER PLANIFICACION PARA
EL AUTISTA QUE LLEGA A ADULTO:

— Mantenimiento, minimamente digno, en su propio me-
dio familiar y social de acuerdo con los principios fun-
damentales de los derechos humanos, constitucionales
e, incluso, estatutarios.

REQUISITOS FARA LLEVAR A CABO UNA VERDADERA PLANIFICACION:

3.4a Politica social de concienciacién y aceptacion del ci-
tado colectivo, y que sea asumido por todos que, a pesar
de sus trastornos, los autistas continGan siendo personas
que conviven con otras personas, dentro de una sociedad
que quiere regirse por exigencias sociales.

3.4b Estudio y planificacién de politica asistencial global
de la problematica actual y con perspectivas de futuro.

3.4c Decisiones politico-administrativas para poderlo lle-
var a cabo.

3.4d Planificacién de instituciones y recursos (ambienta-
les y fisicos, comunitarios — conexién con centros psiguia-
tricos—, de personal, sociales, ...}.
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4. CONSIDERACIONES A PARTIR DE NUESTRA
EXPERIENCIA

Nuestra experiencia como Asociacién de Padres y como Centro
especializado en el tratamiento de afectados del sindrome de Autismo
y cuadros afines (especialmente, Psicosis Infantiles Precoces) y como
EAP homologado de diagnéstico, asesoramiento y orientacién para
casos de Autismo y Psicosis Infantiles, nos mueve a plantear, ante la
problematica de una organizacion terapéutico-asistencial destinada al
citado colectivo de afectados, algunas consideraciones:

4.1

20

Al llegar a la edad de jovenes y adultos, los criterios dife-
renciales que estrictamente pedimos para una buena plani-
ficacién terapéutico-asistencial en la infancia, tienen que
ser considerados de otra forma. Nos encontramos frente a
una serie de cuadros que, por su evolucién, han adquirido
clertas caracteristicas (ya sea por la propia evolucion del
trastorno, por no tratar adecuadamente al afectado o por
errores en tratamientos realizados), que plantean una pla-
nificacién asistencial parecida (laboral y social), con crite-
rios de supervisién clinico-terapéutica permanente, enmar-
cados dentro de una terapia laboral y ocupacional como re-
curso principal.

Cuadros que, al llegar a la edad de jévenes o adultos,
se deberan tener en cuenta para una planificacién adecua-
da, segin lo que acabamos de referir.

Somos conscientes de que, tal vez, los cuadros o enti-
dades que vamos a enumerar pueden ser criticados por no
ajustarse a las clasificaciones hoy mds en uso, como son las
empleadas por el DSM-II1 o por el ICD-9. Pero si tenemos
en cuenta que tales clasificaciones diagnésticas se hallan en
proceso de revisién y que las mismas siguen siendo cues-
tionadas por incompietas o insuficientes, creemos que, des-
de un punto de vista clinico-evolutivo, nuestras clasifica-
ciones sindrémicas pueden ser suficientemente orientativas
para los objetivos que nos proponemos en este estudio.



4.1a Autistas severamente afectados

4.1b  Deficientes mentales no profundos, a los que muy
pronto se les afiadié una psicotizacidn concemitante a su
deficiencia mental, por lo que ha sido imposible «norma-
lizarlos» dentro de lo que se esperaba sélo por su deficien-
cia, a pesar de haber recibido la asistencia y los tratamien-
tos adecuados en centros para deficientes o donde hayan
estado.

4.1c  Autistas, en principio no severamente afectados, pero
que, al no recibir la atencién requerida, han experimenta-
do una regresién y se manifiestan como los severamente
afectados tratados desde hace tiempo.

4.1d  Psicoticos de comienzo precoz (antes de los 3-5 anos)
que por dificuitades de tratamiento ¢ por la evolucion de]
propio cuadro, llegan a adultos con problemadtica grave.

4.1e  Psic6ticos que han manifestado el cuadro a partir de la
fase de latencia (después de los 5 anos: esquizofrénicos in-
fantiles, cuadros de psicosis juvenil que cursan con dete-
rioro).

4.1f  Deficientes mentales no profundos que por un proce-
so sobreafiadido y/o consecuente, no pueden seguir los cri-
terios establecidos de planificacion para deficientes.

Es decir, al llegar a la edad adulta se debe tener presen-
te que todos estos cuadros deben ser tenidos en cuenta en
una planificacién continuada, bajo la éptica de que pueden
presentar algunas caracteristicas comunes que justifiquen
el planteamiento de unos disefios asistenciales parecidos,
vilidos para todos ellos. Esta seria la diferencia respecto a
lo que se exige en la infancia al detallar las caracteristicas
diferenciales entre ellos, con el fin de adecuar los medios
educativo-terapéuiicos més selectivos para cada caso.

Por todo ello, para el citade conjunio de cuadros a
gar a la edad de joven o adulte, el criterio que tiens que

Hle-

floney
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4.2

prevalecer debe ser: el «“asistencial-laboral” con inspira-
cion terapéutica».

RESUMEN. POSIBILIDADES EVOLUTIVAS Y NECESIDADES
TERAPEUTICAS:

4.2a Autistas severamente
afectados — Tratamiento siempre

4.2b  Deficientes

no profundos con
psicotizacion temprana — Tratamiento siempre

4.2¢  Deficientes
no profundos
con psicotizacion tardia
— Tratamiento siempre

Tratamiento
intensivo — Insercion planificacion

deficientes

4.2d  Psicosis infantiles
precoces, 1o
muy retrasados
— tratamiento y educacion
tempranos —————-— Autistas nivel alto
— tratamiento y educacidn
tardios » Hoy, autistas severos

4.2e Psicosis infantiles
de aparicidn mds tardfa ———— Como autistas nivel alto

4.2 Deficientes medios
psicotizados
— tratados
adecuadamente ————» Como autistas nivel alto

— no tratados
adecuadamente ————» Como autistas severos



— Para los autistas severamente afectados v para los defi-
clentes no profundos con psicotizacion temprana debe ser
previsto un tratamiento especifico y continuado durante
toda la vida, con un claro peligro de regresién en el caso
de que se produzcan interrupciones en la atencion.

— En el caso de deficientes no profundos con psicotizacion
tardia debe pensarse en un tratamiento intensivo v conti-
nuado para hacer posible una integracién en los Servicios
para Deficientes Adultos.

— En las psicosis infantiles precoces, no muy retrasados, los
casos en que el tratamiento y la educacién se haya iniciado
en fases tempranas, se debe pensar que, al llegar a la edad
adulta, se les tendrd que tratar como a los autistas de nivel
aito. Y, en los casos en que el tratamiento y la educacién
se hayan iniciado en fases tardias, en la edad adulta se les
tendrd que tratar como a los autistas sevetos.

— En las psicosis infantiles de aparicion mds tardia, al lle-
gar a la edad adulta los afectados podran ser tratados como
autistas de nivel alto.

— Los deficientes medios psicotizados, si son tratados ade-
cuadamente, una vez adultos podrin setlo como los autis-
tas de nivel alto, pero si la atencién no es adecuada, ten-
dran que ser tratados como los autistas severos.
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5.

ESQUEMA DE NECESIDADES DE LOS ADULTOS

5.1 TPROFUNDOS (SEVERAMENTE AFECTADOS)

5.1a Tratados desde la infarncia —mmmm—— adultos
Necesidad de continuar con el tratamiento (trabajo)

'

Circunstancias adecuadas:

— Trabajo ocupacional
— Refuerzo continuado para no caer en regresio-
nes.
— Planificacién distinta a la de la edad escolar
— Instituciones adecuadas
— Evitar el internamiento psiquiatrico
— Permitir la convivencia en el nicleo familiar.

5.1b  No tratados desde la infancia adultos

— Ya eran profundos

— Como consecuencia
de no tratarlos
adecuadamente

v
— Problemitica més compleja para evitar
el internamiento psiquiatrico

— Instituciones adecuadas de organizacién
y funcionamiento més complejo que las
de los profundos (severamente afecta-

dos)

5.2 NO PROFUNDOS (NO SEVERAMENTE AFECTADOS)

a) Autistas no severamente afectados

b) Otras psicosis precoces

c¢) Esquizofrenias infantiles

d) Deficientes no profundos psicotizados
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5.2a — Tratados adecuadamente temprano
a), b) Trabajo productivo en condiciones adecuadas

5.2b — No tratados en la infancia

a), b), ¢) Casi como profundos

d) Problemitica particular segtn el tiempo de psicoti-
zacibn, tratamiento y educacién llevados a cabo.

COMENTARIOS AL ESQUEMA DE NECESIDADES DE
LOS ADULTOS

6.1a — Al llegar a la edad adulta, los autistas profundos (seve-
ramente afectados) que han sido tratados desde la infancia, nece-
sitardn continuar con el tratamiento {(trabajo ocupacional) en cir-
cunstancias adecuadas y manteniendo un refuerzo continuado
para evitar las regresiones. Logicamente, la planificacién serd
distinta de la de la edad escolar y el tratamiento tendri que lle-
varse a cabo en instituciones adecuadas que permitan evitar e
internado psiquiatrico y posibiliten la convivencia en el nucleo
familiar mientras ello sea beneficioso para la persona.

6.1b  — Los autista profundos que no hayan sido tratados des-
de la infancia, independientemente de que ya fuesen profundos
en su origen o que lo lleguen a ser como consecuencia de una
ausencia de. tratamiento, presentaran una problematica mds
compleja. Al llegar a la edad adulta serda mas complicado evitar
el internamiento psiquidtrico, y las instituciones que los atiendan
tendrdn que poseer una organizacién més compleja que en el
caso de los autistas profundos tratados desde la infancia.

6.2 Referente a los autistas no profundos (no severamente afec-
tados) —que incluyen las cuatro categorias diagnosticadas cita-
das—, en el caso de que hayan sido tratados adecuadamente, al
llegar a la edad adulta podran realizar, siempre en condiciones
adecuadas, un trabajo de tipo productivo.



Y al contrario, en los casos en que no hayan sido tratados
desde la infancia, en la edad adulta tendran que ser tratados casi
como autistas profundos, y su problemadtica variara en funcion
del tipo de psicotizacién, del tratamiento y la educacién anterio-
res.

7. EPILOGO Y SUGERENCIAS

Ante todo lo que hemos formulado hasta ahora, creemos que no
resulta ficil hacer un planteamiento profundo a corto plazo para re-
solver las necesidades que presenta el autista y semejantes al llegar a
la edad adulta.

Hemos invocado nuestra experiencia como técnicos en organiza-
cién y tratamiento de la compleja problemitica del autismo mediante
un trabajo cotidiano y una formacién permanente para aducir razo-
nes que justificaran la necesidad de una programacién asistencial del
autista adulto. Pensamos que por la misma experiencia y calidad de
técnicos tendriamos que formular sugerencias vilidas que pudieran
orientar a los politicos y administradores.

Por ello propondriamos, quizd, como experiencia piloto para los
severamente afectados, mientras no se resuelvan todos los requisitos
pelitico-organizativos, que se lleve a cabo con caricter de urgencia,
la planificacién de unos servicios que minimamente tendrian que
contar con:

7.1 Un ambiente fisico en el que se pudieran desarrollar aspec-
tos terapéuticos laboral-asistenciales.

7.2 Dicho ambiente fisico tendria que estar dotado de personal
técnico iddéneo.

7.3 Dicho ambiente fisico deberia ser completado por otras
circunstancias, también fisico-ambientales (hogares, viviendas,
...), ya que dadas las caracteristicas evolutivas y problematicas
del propio afectado y/o de su entorno, hay que procurar que no
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se quiebre la continuidad de la planificacion. Los citados habi-
taculos se regirian por la exigencia, siempre contrastada, necesa-
ria e imprescindible de necesidades terapéuticas y sociales del
afectado.

7.4 Dicho ambiente fisico complementario también tendria
que estar dotado de personal idéneo.

7.5 Posibilidad de complementacién con otros recursos comu-
nitarios v sociales para poder mantener el principio, que consi-
deramos bisico, de «permanencia dentro de su “status” familiar
y social».



