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PROLOGO

En el trabajo «Aportaciones para un estudio técnico sobre los autis-
tas adultos severamente afectados», elaborado en el anio 1987, escri-
biamos un prélogo en que literalmente deciamos:

«Hace un ario pudimos celebrar el décimo aniversario de la funda-
cién de CERAC y APAFACC, del gue cabe destacar la realizacion de
una Semana de estudio del Autismo y las Psicosis Infantiles y la eds-
cion del libro titulado Autismo: realidad o mito.

»En aquellos actos conmemorativos resaltamos que, mds que el fin
de una etapa, lo que el aniversario representaba era el inicio de una
nueva época, en la cual entrdbamos de lleno en la problemdtica de la
persona autista adulta; eso quiere decir: todo lo que representa la
atencion a estas personas cuando llegan a esa edad v ya no pueden ser
tratadas como escolares, sino que entran en el mundo del trabajo,
dentro de unas posibilidades que hay que potenciar al mdximo.

»Estos problemas, junto con otros de tipo familiar (progresiva
imposibilidad de atender a sus necesidades, futura ausencia de los
padres, etc.), bacen que baya que crear un ambiente fisico en que sea
posible desarrollar una tarea de cardcter asistencial, laboral y tera-
péutico, la cual requiere otros espacios fisicos (vesidencias, viviendas,
etc.) que satisfagan dichas necesidades y ayuden a alcanzar la inte-
gracion en la sociedad de la persona autista adulta como tal.

»Para poder asumir la organizacién de la vida de estas personas en



dicha etapa, habia que disponer de un estudio técnico que permitiese
planificar los servicios que necesiten para poder vivir con una calidad
humanamente digna.

»El Dr. Josep Rom y el Sr. Francesc Cuxart, del Equipo técnico de
CERAC y APAFACC, han elaborado un trabajo que es una aporta-
cibn a un estudio técnico sobre los autistas adultos severamente afec-
tados. El estudio tiene como base un andlisis del autismo infantil y
sus diferencias respecto a otros cuadros muy semejantes. Sobre esta
base, se ocupan después de la perentoria y compleja problemdtica del
autista adulto v toda su tipologia, en estrecha relacion con la evolu-
cion desde la infancia. Hoy presentamos dicho trabajo como inicio de
una numerosa serie de otras contribuciones que esperamos vayan ela-
borando todos los profesionales con experiencia en esta materia: aun-
gue no ignoramos el gran esfuerzo que representa dedicar horas de
trabajo a esta materia, creemos que realmente la empresa lo merece,
porque repercutivd en una mejora en la vida de estas personas.

»Del estudio deben destacarse, como caracteristicas muy importan-
tes a tener en cuenta al hacer una planificacion de esta problemadtica:

1.° La gravedad del sindrome del autismo
2.° Su cardcter irreversible

3.° La permanencia

4.° La gran capacidad de regresion

»El cuarto punto, es decir, la gran capacidad de regresion, es o
puede ser lo que se olvida mds a menudo al crear servicios para las
personas adultas autistas. Muy a menudo nos preocuparnios desmesu-
radamente por conseguir mejoras durante su infancia y adolescencia,
pero no planificamos nada de cara a la continuidad en la edad adul-
ta, y olvidamos que servird de bien poco lo que hayamos conseguido
si no prevemos la regresion que estas personas pueden sufrir al llegar
a adultos. Por tanto, hay que poner el mayor interés en subrayar la
trascendencia de este punto al programar las actividades y no olvidar
la importancia de que su trabajo tenga unas connotacionesy una fina-
lidad tevapéuticas, ademds de las que pueda tener laboralmente »

Hemos llegado al asio 1995 y pensamos que las ideas expuestas



siguen teniendo plena vigencia. Han pasado siete arios v, ademds del
enriquecimiento del Equipo técnico con la incorporacicn del Dr. Jordi
Folch, la experiencia continuada en el campo del autista adulto nos
ha estimulado a la presentacion de este nuevo trabajo, que evidencia
gue lo que hace sélo siete afios nos formuldbamos como hipdtesis de
trabajo son ya bitos alcanzados y recomendaciones contrastadas por la
experiencia de los servicios de La Garriga gestionados por las entida-
des APAFACC (Associacid de Pares amb Fills Autistes ¢ Caractertals
de Catalurya), CERAC (Assoctacio del Centre Especialitzat en
Reeducacié d’Autistes i Caracterials) y ASEPAC (Associacio Pro
Persones amb Autisme de Catalunya).

Esperamos que este trabajo constituya un estimulo a cuantos
—familiares y técnicos— nos hallamos implicados en la problemaitica
del autista adulto con el objetivo primordial de una mejora de su cali-

dad de vida.

Joan ROCA i MIRALLES

Presidente
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1. AUTISMO: CONCEPTOS GENERALES

Definicion y aspectos descriptivos

En el afio 1943, el psiquiatra norteamericano Leo Kanner, a par-
tir de la observacion sistematica de once nifios, estableci6 la pri-
mera descripcién del sindrome que él mismo designé con el nom-
bre de autismo infantil.

De todos los rasgos psicopatolégicos que presentaba aquel grupo
de nifios, los que Kanner consideré fundamentales para la defini-
cién del trastorno eran, entre otros: la profunda falta de contacto
afectivo con el resto de personas; el deseo obsesivo de invariabili-
dad, y el mutismo o lenguaje sin caracter comunicativo (Kanner,
1943). M4s adelante, el mismo Kanner formuld una detallada des-
cripcion de toda una sintomatologia secundaria también presente
en el comportamiento de estos niflos.

A partir del trabajo inicial de este psiquiatra se inicid, en todo el
mundo, un alto nimero de estudios acerca del sindrome del autis-
mo, con el resultado de una gran diversidad de interpretaciones,
definiciones y descripciones.

Hoy, una de las definiciones maés utilizadas es la del DSM-IV
(APA 1994), segin la cual el autismo se define por:

A.1. Un deterioro cualitativo en la interaccién social.

A.2. Un deterioro cualitativo en la comunicacién.

A.3. Un repertorio restringido, repetitivo y estereotipado de con-

ductas, intereses y actividades.

B. Retrasos o trastornos en una de las siguientes 4reas, como
minimo, con una aparicién anterior a los tres anos: interac-
cién social, lenguaje (tal como es utilizado en la comunica-
cién social) o juego simbdlicoo imaginativo.

Clinicamente, el autismo es un cuadro muy heterogéneo a causa
de las grandes diferencias interindividuales relativas a tres aspectos:
los sintomas fundamentales (A1, A2 y A3), los secundarios y el
cociente intelectual.

Respecto a la patologia fundamental o nuclear, la alteracién en la
interaccién social es ficilmente observable en todos los individuos



autistas, incluso en edades muy tempranas. De nifios, y contraria-
mente a las personas normales, no manifiestan una conducta clara
y persistente de afecto por la madre y por los adultos en general,
por lo que se podria hablar de una falta de establecimiento de las
primeras relaciones. Es normal que durante el primer ano de vida
el nifio con autismo infantil no presente conductas anticipatorias
como levantar los brazos para ser cogido o manifestar alegria al ver
el biberén. Més tarde, estos nifios no suelen ir tras sus padres cuan-
do estin en casa ni buscan tampoco su consuelo cuando se han
hecho daio o se encuentran mal. El contacto visual ~conducta de
aparicién muy temprana en los normales— y sobre todo la coorien-
tacién visual, también estdn muy alterados en los casos de autismo.

Por otra parte, es bien cierto que este tipo de conductas no son
exclusivas de este trastorno, y que en cuadros de abandonismo o
sindromes hospitalarios también estin presentes. Pero es igual-
mente cierto que para un clinico con experiencia no es dificil
observar caracteristicas diferenciales en el aislamiento social que se
manifiesta en estos cuadros en relacion al del autismo.

Para comprender los distintos grados de afectacién en este aspec-
to, consideramos interesante, a pesar de su esquematismo, la clasi-
ficacion de Wing y Attwood (1987), que divide a los autistas en azs-
lados, pasivos, y activos pero raros. Los atslados serian aquellos indi-
viduos que no presentan iniciativas espontineas de relacién inter-
personal v que rechazan las aproximaciones de los demas. Los pasi-
vos, los que tampoco inician el contacto, pero que aceptan las rela-
ciones (siempre que se establezcan a niveles significativos para
ellos). Finalmente, los activos pero raros serian los que manifesta-
rian iniciativas espontdneas de contacto y que también aceptarfan
la interaccién proveniente de los demds, pero siempre con una falta
de empatia y un marcado caricter unidireccional en las interaccio-
nes personales. Con la edad y, sobre todo, con un tratamiento ade-
cuado, es muy habitual que los autistas aéslados lleguen a ser pasi-
vos, pero, en cambio, en muy pocas ocasiones estos dltimos se con-
vierten en activos pero raros.

La problematica de la comunicacién en este sindrome no hace
referencia sélo al retraso y al grado de desarrollo de las capacida-
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des lingiiisticas, sino que lo que caracteriza precisamente al len-
guaje del autismo son los trastornos en su desarrollo y en su utili-
zacién como elemento de comunicacién,

Las alteraciones en el desarrollo del lenguaje son visibles en con-
ductas prelinglisticas, como es la imitacién social. Estos nifios no
suelen participar en juegos de imitacion simples —manotear—, no
hacen «adids» con la mano, no senalan con el dedo. Tampoco es
frecuente en ellos el uso correcto de los juguetes ni el desarrollo de
los juegos de simulacién.

En los casos en que aparece el lenguaje hablado, es abundante la
presencia de ecolalias, tanto inmediatas como diferidas. También es
caracteristica la inversién pronominal «tG» por «yo», relacionada
con la ecolalia. Aparte, como ya hemos apuntado, la utilizacién del
lenguaje con finalidades comunicativas es muy limitada en los
autistas, que, comparados con nifios normales del mismo nivel de
desarrollo linglifstico, puede observarse que hablan mucho menos.

Es importante destacar la ausencia de interaccién reciproca, de
verdadera conversacién, en la conducta verbal de los autistas.
Podria decirse que no hablan «co# una persona», sino «s una per-
sona».

Una idea de la gravedad de la alteracién en esta drea nos la puede
dar el hecho de que alrededor del 50% de los sujetos con este tras-
torno no poseen lenguaje verbal. Por otra parte, tal como sucede
con la interaccién social, también nos hallamos ante niveles muy
diversos de afectacién: desde individuos que no presentan ningin
tipo de cédigo lingliistico y una comprensién practicamente ine-
xistente hasta sujetos con un lenguaje verbal formalmente correcto
y una buena comprension, en que las alteraciones tienen que ver
con los aspectos pragmaticos y/o suprasegmentales de la expresién
lingtiistica,

La patologia secundaria del autismo es muy amplia y, como
hemos afirmado, puede variar mucho de un caso a otro. En los
sujetos mas afectados son frecuentes la hiperactividad {sobre todo
durante la infancia) y las estereotipias motrices; y, durante los pri-
meros afios y/o en los no tratados, lo son las crisis de agitacion, la
baja tolerancia a la frustracidn, la autoagresividad y los trastornos
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del suefio. En los de nivel mis alto son habituales las estereotipias
verbales, las conductas obsesivas y la baja tolerancia a la frustra-
cién. Respecto a la inteligencia de estas personas, contrariamente a
lo que afirman ciertos mitos, en la mayor parte de los casos el autis-
mo comporta una deficiencia mental asociada. Inicialmente,
Kanner opinaba que los nifios autistas tenfan una inteligencia nor-
mal y que sus incapacidades eran consecuencia del trastorno autis-
ta. Posteriormente, se ha demostrado de manera concluyente que
esto no es clerto y que la mayoria de personas afectadas de autis-
mo (70-80%) presentan un C.I. bastante inferior a la media de la
poblacién general.

Llegados a este punto, debemos referirnos a una clasificacién de
esta poblacién basada en la intensidad de los sintomas fundamen-
tales y en el C.I., que es ampliamente utilizada. Esta clasificacién
divide a los autistas en severamente afectados —que son los que pre-
sentarian una patologfa autista muy importante y una deficiencia
mental severa o profunda- y de nivel alto —es decir, aquellos que
manifestarian unos niveles de patologia menos acusados y un C.L
normal o correspondiente a una deficiencia mental ligera o mo-
derada.

Respecto a la prevalencia del sindrome, debemos decir que, si
bien las cifras varfan en funcién de los criterios diagnésticos utili-
zados, aquellas oscilan entre dos y cinco casos por cada 10.000
nacimientos. Pero si a estos sujetos afiadimos los que presentan
sélo algin rasgo autista, las prevalencias aumentan hasta quince o
veinte casos por 10.000.

En cuanto a la distribucién por sexos, el autismo es mucho mds
frecuente en el masculino que en el femenino, en una proporcién
de tres o cuatro.

El problema de la etiologia del autismo, en los momentos actua-
les, no esti totalmente resuelto. Originariamente, es decir, en los
anos posteriores a la primera descripcién del sindrome y siguiendo
las ideas de Leo Kanner en este aspecto, se consideraba que las
causas del sindrome eran de caricter psicégeno, o sea, ambiental.
Esta teorfa ha sido posteriormente y progresivamente desmentida
por las investigaciones bioldgicas en este campo, que, si bien no
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han conseguido identificar atn la causa o causas concretas de este
trastorno, si han evidenciado la existencia de una alteracion de tipo
organico en su origen.

La descripcion del autismo como entidad distinta de otros tras-
tornos psicolégicos de inicio en la infancia nos lleva a la cuestién
del diagndstico diferencial.

En primer lugar, debemos diferenciar este sindrome de la
deficiencia mental. En el cuadro siguiente veremos las discrepan-
cias mas notables entre ambas entidades:

Autismo infantil  Deficiencia mental
Problemas de conducta Muy frecuentes y  Poco frecuentes
con personas y obfetos  siempre graves
Habilidades especiales  Buenas habilidades Poco frecuentes
motrices
Buena memoria  Poco frecuente
mecanica
Desarrollo motriz Generalmente Generalmente
normal retrasado
Alteraciones Infrecuentes Relativamente
mortfologicas frecuentes
Contacto afectivo Falta de contacto  Falta muy
infrecuente
Pruebas psicométricas  Perfiles Perfiles general-
discordantes mente armonicos

Respecto al trastorno desintegrativo de la infancia, y segin los
criterios de la DSM-IV (APA, 1994), la diferencia con el autismo
se halla en que para diagnosticar aquella entidad es necesario un
periodo de desarrollo aparentemente normal (no inferior a dos
afios) y una pérdida posterior y clinicamente significativa de adqui-
siciones previas.

En el caso de la esquizofrenia infantil, hallamos diferencias con
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el autismo respecto a la edad de aparicion, que en este caso se pro-
duce en la segunda infancia; en la alteracién de la afectividad, no
tan grave en la esquizofrenia infantil; y en los trastornos del len-
guaje, tampoco tan importantes como en el autismo.

En relacion a la disfasia receptiva del desarrollo, las diferencias
respecto al autismo las hallamos en la presencia, en el primer caso,
de un lenguaje expresivo no verbal (mimico y gestual) complejo, un
contacto interpersonal mucho menos afectado y un desarrollo
mucho mds importante del juego imaginativo y simbélico (Bartak y
col,, 1975).

Como hemos comentado anteriormente, los nifios con antece-
dentes de privaciones psicoafectivas pueden presentar ciertos ras-
gos similares al autismo: conductas de aislamiento, incomunicacién
y estereotipias motrices. Estos hechos pueden dificultar, en un pri-
mer momento, el diagndstico diferencial. De todos modos, con el
tiempo, la respuesta claramente positiva de aquéllos a los trata-
mientos psicolGgicos permite descartar el diagndstico de autismo.
A pesar de todo, en los casos en que la deprivacidén psicosocial se
asocia a una deficiencia mental, diferenciar ambas entidades puede
ser mucho mas dificultoso (Rutter, 1981).

El tratamiento de las personas con autismo

Es légico y razonable que los objetivos de tratamiento y las estra-
tegias de aprendizaje tienen que derivar de un conocimiento pro-
fundo de las caracteristicas de los trastornos que comporta este sin-
drome. Y queremos subrayar que estas caracteristicas son notable-
mente distintas respecto a las de la deficiencia mental, para que las
formas de tratamiento de este colectivo no sean siempre aplicables
al del autismo.

Fundamentalmente, las personas con autismo sufren un grave tras-
torno del desarrollo que afecta a la cognicidn, la afectividad, la comu-
nicacion y la socializacion. Asi, pues, este sindrome provoca un desa-
rrollo retrasado pero, al mismo tiempo, desviado en ciertos aspectos.

En cuanto a los aspectos cognitivos, las capacidades mis conser-
vadas de los nifios autistas se hallan en la memoria mecénica y en
las tareas viso-espaciales y de anélisis-sintesis (rompecabezas),
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mientras que los déficits mas graves estn relacionados con el pen-
samiento simbdlico, la abstraccién y la conceptualizacion.

Es también fundamental saber que los autistas presentan graves
trastornos de la atencién, la motivacién intrinseca (es decir, la que
proviene de la propia persona y no de factores del entorno) y de la
imitacién. Ello, como es légico, representa un gravisimo hdndicap
respecto a los aprendizajes y hace necesaria la puesta en marcha de
unas estrategias educativas de cardcter muy especifico.

Por contraste, en la deficiencia mental nos hallamos en general
ante un retraso mds armonico en todas las dreas, sin «islotes» de
habilidades especiales ni déficits tan graves en los aspectos que aca-
bamos de citar.

El problema de la comunicacién en el autismo no es —como en el
caso de la deficiencia mental- un problema sélo de retraso en las
capacidades linglifsticas. En el autismo nos hallamos frente a un
trastorno global de la comunicacién que va desde el lenguaje mimi-
co y gestual hasta el habla. Como ya hemos apuntado, los nifios
autistas presentan problemas en toda una serie de habilidades pre-
lingiifsticas (imitacién, juego simbdlico, etc.). Por ello, el trata-
miento del lenguaje no puede tener, como en el caso de la deficien-
cia mental, un abordaje de caricter logopédico, sino que debe
afrontarse de una manera global y con unas estrategias de aprendi-
zaje completamente diferentes, como puede ser el desarrollo de sis-
temas alternativos de comunicacién.

En la socializacién observamos que, mientras que las personas
con deficiencia mental —cada una segtin sus capacidades— mantie-
nen una relacién con los demds hasta el punto de que podemos
afirmar que, en general, son personas «sociables», y que por ello su
grado de socializacién es un problema de capacidades, en el caso
del autismo nos hallamos ya de buen principio ante una incapaci-
dad para establecer las primeras relaciones, lo que provoca, poste-
riormente, su manera tan particular de relacionarse con los demis,
caracterizada por la falta de perseveracién en el contacto, ademds
del aislamiento. Esto, como es l4gico, provoca graves problemas en
el desarrollo de los procesos de socializacién y obliga a un enfoque
muy especifico de tratamiento.
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Aparte de los déficits y trastornos en la cognicién, la comunica-
cién y la socializacion, los autistas manifiestan unas formas de com-
portamiento caracterizadas por la rigidez, las estereotipias y la
inflexibilidad. Esto provoca, entre muchas otras cosas, el problema
de la dificultad de generalizacién de los nuevos aprendizajes a otras
situaciones. Este hecho, consecuencia de la falta de un verdadero
proceso de aprendizaje, no es normal que se dé en el campo de la
deficiencia mental, en el cual, como en muchos otros aspectos, la
capacidad de aplicar los aprendizajes cuando es necesario es una
cuestién de niveles intelectuales.

Finalmente, y pese a no ser problemas exclusivos del autismo,
estas personas s{ presentan, con mucha mayor frecuencia y grave-
dad que los deficientes mentales, trastornos conductuales que ya
hemos citado, como hiperactividad, crisis de agitacién, baja tole-
rancia a la frustracién o autoagresividad. Problemas todos ellos
muy interferentes con cualquier proceso de aprendizaje y que obli-
gan a desarrollar estrategias terapéuticas para eliminarlos o, cuan-
do menos, disminuir su importancia.

La conclusién que podemos sacar de cuanto hemos expuesto es
que en el tratamiento del autismo no puede aplicarse la metodolo-
gia que es valida para la deficiencia mental.

El abordaje terapéutico y de tratamiento en el campo del
autismo, a causa de las caracteristicas particulares de esta
afeccién, difiere en relacién al de la deficiencia mental en aspec-
tos cuantitativos —puesto que el niimero de personal cualificado
para ello ha de ser mayor— y cualitativos —ya que, como hemos
demostrado, las pautas psicopedagdgicas han de tener rasgos muy
particulares.

A todo lo anterior deberfamos ahadir que, entre el sindrome del
autismo y la deficiencia mental, seria necesario establecer otra dife-
rencia: mientras que, llegada la edad adolescente o adulta, el defi-
ciente mental tratado adecuadamente desde la infancia estabiliza
sus posibilidades de socializacién y adaptacién, con lo que sélo
requiere un factor activador ambiental, el afectado del sindrome de
autismo, llegado a esa misma edad, est4 sometido permanentemen-
te a una posibilidad de regresién y complicaciones si, de manera
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continuada, no se le aplican unos métodos terapéutico-pedagdgi-
co-laborales activos.

La familia de la persona autista

Es bien sabido que la presencia de un hijo con una enfermedad
grave y crénica es un factor provocador de estrés, también croni-
co, en la familia afectada. Respecto al autismo, este estrés ha
demostrado poder llegar a niveles muy altos y que, en comparacién
con otras psicopatologias —como la deficiencia mental-, puede ser
més grave (Holroyd y McArthur, 1976). Probablemente, tales dife-
rencias responden a las caracteristicas propias del autismo, tanto
respecto a la forma de aparicién como a su sintomatologia y
evolucion.,

En el caso de la deficiencia mental, los padres conocen el diag-
ndstico, bien en el momento del nacimiento de su hijo o al cabo de
pocos meses, y ello a causa de la presencia de una alteracién cro-
mosémica (ej. sindrome de Down), de un importante retraso en el
desarrollo psicomotor o de signos neuroldgicos asociados (ej. cri-
sis comiciales).

En cambio, en el autismo, sobre todo cuando no hay signos neu-
rologicos asociados, se presenta un periodo variable de tiempo
(desde que los padres empiezan a observar anormalidades en el
hijo hasta que se produce el diagndstico), durante el cual los pro-
genitores tienen que enfrentarse al problema de tener un hijo con
graves alteraciones del desarrollo, pero sin conocer el diagnéstico
ni, por tanto, el prondstico o los posibles tratamientos.

Por otra parte, el hecho de que el nifio autista, sobre todo de
pequefio, suela tener un fisico armdnico, y dado también que en
ciertas dreas del desarrollo pueda presentar unos niveles que
correspondan, o que estén muy cercanos, a su edad crenoldgica
(ej. desarrollo motor), puede provocar dudas importantes en las
familias respecto a la gravedad real de la alteracién.

En otro sentido, y en los casos en que la aparicion del cuadro se
produce tras un periodo de normalidad, la afectacién de los padres
es, l0gicamente, atin mas importante.

Un hecho diferencial significativo respecto a otros cuadros es
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que los trastornos de relacién y comunicacién caracteristicos del
autismo hacen «poco humanos» a estos nifios vy, por tanto, «poco
recompensantes» para los padres, lo que puede provocar una rela-
cién de frustracion entre madre e hijo (DeMyer, 1983; Wing, 1983).
También hay que decir que las graves y frecuentes alteraciones de
conducta que presentan los autistas, que ya hemos citado, consti-
tuyen, sin duda, un elemento que hace aumentar los niveles fami-
liares de estrés.

En el estudio del grado en que un hijo autista afecta a la familia
es importante conocer los factores de riesgo, asi como los factores
protectores del estrés parental. En un reciente trabajo de investiga-
cién sobre familias con hijos autistas elaborado en Caralunia
(Cuxart, 1994), el factor de riesgo mas importante en relacidn a las
variables del hijo autista lo constituia un cociente intelectual bajo.
Esto significa que el nivel de estrés de los padres era, en este caso,
inversamente proporcional al cociente intelectual del hijo autista.
También se evidencié que el apoyo llamado «informal» (parientes,
amigos, vecinos) y el hecho de que la madre tenga un trabajo remu-
nerado fuera de casa tienen un papel muy importante como facto-
res protectores frente al estrés,
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2. EL AUTISTA ADULTO
2.1 LA PROBLEMATICA DEL AUTISTA ADULTO
2.1.1 Planificacion y organizacion

Cuestiones fundamentales

Es tarea dificil el pretender elaborar o exponer unos conceptos
para centrar la problematica de las personas autistas severamente
afectadas que, habiendo superado ya la edad de la infancia y la ado-
lescencia, se han convertido o se convertiran en adultos con la pro-
blematica personal, familiar v social que este hecho comporta.

Antes de intentar formular un proyecto de planificacion para el
porvenir del autista adulto severamente afectado (o profundo),
deben tomarse unas decisiones que consideramos fundamentales.

~No confundir ni asimilar al autista profundo o severamente
afectado con el deficiente mental profundo.

—El autista, por las caracteristicas de su cuadro, pese a que la
afectacién de su inteligencia pueda ser también muy grave, es tri-
butario de unas necesidades asistenciales muy diferenciadas del
deficiente mental profundo., Por esta razén, es més adecuado
hablar de «autistas severamente afectados» que de «autistas pro-
tundos», a fin de diferenciarlos de los deficientes mentales profun-
dos, especialmente al llegar a j6venes y adultos.

~El deficiente mental profundo requiere un planteamiento desti-
nado a satisfacer basicamente necesidades asistenciales y de custo-
dia, de un modo que podriamos considerar «pasivo».

~El autista severamente afectado es tributario de una planifica-
cién con criterios asistenciales y terapéuticos «activos» y que com-
portardn toda una organizacién diferente.

—Creemos conveniente dejar de hablar de «autismo infantil», por
el sentido restrictivo del término; hablemos, mejor, del «sindrome
del autismo», ya que los afectados, al llegar a adultos, siguen sien-
do autistas.

—Destaquemos, a fin de establecer una planificacién asistencial,
que las caracteristicas mds significativas del sindrome del autismo
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son, aparte de su gravedad, la permanencia, la irreversibilidad en el
decurso de toda la vida (que no es ni més ni menos larga que la del
resto de personas) y su gran capacidad de regresion, si, de manera
permanente, no se mantiene una planificacién asistencial-terapéu-
tica idonea.

—También, con vistas a una planificacién asistencial, creemos
que, de manera bien clara, hay que establecer diferencias entre los
afectados del sindrome hasta la edad de la adolescencia, los que ya
han llegado a jévenes y/o adultos y los que estdn todavia por llegar
a esa etapa, porque cada grupo tiene necesidades diferentes.

Esta diferenciacién la consideramos fundamental, ya que nos
orienta a proponer dos tipos generales de planificacién, cada una
de ellas justificada por las respectivas necesidades educativo-tera-
péutico-asistenciales.

En la infancia y la adolescencia, las ideas rectoras para el estable-
cimiento de una verdadera planificacién asistencial idénea han de
partir de unos afinados criterios diagndsticos clinicos y terapéuti-
cos, con la finalidad de dar a cada uno de los afectados, a partir de
dichos diagnésticos, la mejor asistencia terapéutico-pedagdgica y
conseguir con ello el maximo desarrollo dentro de la edad evoluti-
va,

Al llegar a la edad adulta —pasadas ya las etapas evolutivas que
caracterizan a la infancia autista con sus posibilidades de mejora,
estancamiento y/o regresién y aparicién o no aparicion de patolo-
gia sobreafiadida, segtin los medios terapéuticos y pedagdgicos uti-
lizados—, las ideas rectoras deberan basarse, no tanto en los crite-
rios diagndsticos clinico-terapéuticos primordiales para conseguir
las citadas evoluciones positivas esperadas en este periodo, sino en
la idea de unos criterios asistenciales y de trabajo (ocupacién), apli-
cados siempre, no sélo partiendo de una visién asistencial-produc-
tiva y de posibilidades de adaptacion sociofamiliar y ambiental.
Para que resulten provechosos los criterios asistenciales y de traba-
jo (ocupacién), han de ser aplicados siempre como elementos que
constantemente reclaman una inspiracién clinico-terapéutica, para
evitar, como deciamos en el apartado anterior, lo que constituye
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una de las caracteristicas importantes del afectado del sindrome
autista: la gran capacidad de regresion.

Motivos que justifican la exigencia de una planificacién urgente
para los autistas adultos severamente afectados

Ta ausencia actual de cualquier planificacién adecuada.

A la pregunta: ;dénde hubiéramos encontrado no hace mucho a
casi todos los afectados del sindrome del autismo en grado severo
y adultos, diagnosticados o no diagnosticados en su infancia o ado-
lescencia?, la respuesta seria concluyente:

«Almacenados en los pabellones de profundos de cualquier esta-
blecimiento psiquiatrico que, quiérase o no, todavia los admitieran,
cuidasen y asistiesen, a pesar de que s6lo fuera a niveles de exis-
tencia minima y casi vegetativa; conviviendo con todos cuantos,
bajo la denominacién de “profundos”, del tipo que sea, constitu-
yen el callején sin salida donde no rige mas criterio que el de los
minimos asistenciales.»

Tal vez se nos dirfa que esta respuesta taxativa no es universal o
generalizable a todos los casos. No todos los autistas adultos seve-
ramente afectados estaban en almacenes psiquidtricos, puesto que
habia algunas excepciones —digamos que «honrosas»— que, pese a
todo, persistian y los mantenian en sus ambientes familiares a pesar
de todas las adversidades v problemiticas.

Si bien esto es cierto, no creemos que pudiera hablarse de hon-
rosas excepciones, sino que sélo habria que haber considerado
honrosos a aquellos familiares que, para evitar la radicacién de sus
afectados en las condiciones de asistencia de entonces, preferian
dedicarse plenamente a ellos con la renuncia a cualquier tipo de
vida personal, familiar, social e incluso laboral.

Afiadamos a lo anterior la grave problemdtica de desestructura-
cién de la planificacion familiar y social, si tenemos en cuenta que,
en una familia con un autista, la dindmica padres-hijo afectado no
se establece en un circuito cerrado entre ellos, sino que suele impli-
car a otros sujetos (hermanos) dentro del grupo familiar, que se
ven gravemente afectados a consecuencia de la dindmica deses-
tructuradora que comporta el cuidado casi imposible dentro del
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nucleo familiar de un sujeto afectado del sindrome autista en grado
severo.

Enfocadas asi las cosas y partiendo de algunas «realidades» atin
actuales, aunque sea muy crudo reconocerlo, nos podriamos pre-
guntar si podemos hacer algo por superar las condiciones citadas v,
sobre todo, si tenemos en cuenta las exigencias de satisfacer las
necesidades ético-sociales minimas de una atencién también mini-
mamente digna, de acuerdo con los principios fundamentales de
los derechos humanos, constitucionales e incluso estatutarios.

Partiendo, pues, de esta necesidad de derecho y de cumplimien-
to dentro de una sociedad que quiere llamarse normalizada, que
considera que en su interior contiene a un colectivo que se designa
o que designamos con el término de «autistas», que por s{ mismo
no puede alcanzar aquellos derechos, dadas sus limitaciones, cree-
mos necesario hacer unas precisiones, exponer sus problematicas e
intentar plantear algunas de las condiciones necesarias para acabar
del todo con esta situacién.

Hay que empezar a exigir el derecho de que todos sean tratados
como personas, a pesar de ser autistas severamente afectados.

Precisamente porque consideramos que esta problemdtica es
importante y nada ficil de resolver, lo primero que hay que procu-
rar que se produzca es una plena asuncién, a nivel politico, de
dicha problemitica. Esto quiere decir que no deberd darse una
solucién para «salir del paso» frente a unas necesidades apremian-
tes, sino que es primordial que haya una voluntad politica que
pueda comprenderlo en toda su dimensién y que sienta la necesi-
dad de dar la respuesta adecuada.

Sélo a partir de esta asuncién politica sera posible realizar el estu-
dio completo de la problemitica planteada. Y sélo de los plantea-
mientos a que se llegue podremos esperar soluciones con organiza-
ciones y decisiones administrativas adecuadas (es decir: no sélo
aplicar pafios calientes al problema).

Si no se consigue una planificacion como la que se requiere,
todos los esfuerzos invertidos en diez o quince afios de tratamien-
to (desde la infancia) pueden no servir de nada, dadas las caracte-
risticas regresivas de los afectados si no se les trata (no podemos
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olvidar sus caracteristicas de irreversibilidad, permanencia v regre-
sion ya citadas).

Reguisitos para llevar a cabo una verdadera planificacion

1. Politica social de concienciacién y aceptacion del colectivo y
de que se asuma que, a pesar de sus trastornos, los autistas siguen
siendo personas que conviven con otras personas y dentro de una
sociedad que quiere regirse por exigencias sociales.

2. Estudio y planificacién de una politica asistencial global de la
problemitica actual y con perspectivas de futuro.

3. Decisiones politico-administrativas para poderlo llevar a cabo,

4. Planificacién de servicios (centros de dfa, residencias, de
apoyo, comunitarios —conexion con la red psiquidtrica-).

2.1.2 Posibilidades evolutivas y necesidades terapéuticas

Nuestra experiencia en el tratamiento de los afectados por el sin-
drome del autismo y otros trastornos generalizados del desarrollo,
y como EAP (Equipo de Asesoramiento Psicopedagdgico) especi-
fico, homologado por la Generalitat de Catalufia, de diagndstico,
asesoramiento y orientacioén para casos de autismo y psicosis infan-
tiles, ante la problemadtica de una organizacion terapéutico-asisten-
cial destinada a dicho colectivo de afectados, nos lleva a plantear
algunas consideraciones.

Al llegar a la edad de jévenes y adultos, los criterios diferenciales
que estrictamente reclamamos para una buena planificacién tera-
péutico-asistencial en la infancia han de ser considerados de otro
modo. Hay una serie de cuadros que, por su evolucién, han adqui-
rido clertas caracteristicas (ya sea pot la propia evolucién del tras-
torno, por no tratar adecuadamente al afectado o por el fracaso en
los tratamientos realizados) que hacen necesaria una planificacion
asistencial parecida (laboral y social), con criterios de supervision
clinico-terapéutica permanente enmarcados en una terapia laboral
y ocupacional como recurso principal.
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La clasificacién de estos cuadros se adapta aqui a la de los siste-
mas actualmente mas utilizados (DSM-TV e ICD-10}.

a. Autistas severamente afectados

b. Autistas en principio no severamente afectados, pero que, al no
recibir la atencién requerida, han experimentado una regresién y se
manifiestan como los severamente afectados tratados desde hace
tiempo.

c. Deficientes mentales no profundos que no tardaron en presen-
tar rasgos autistas, y que por ello se vieron imposibilitados de evo-
lucionar en funcién, sélo, de su deficiencia, a pesar de haber reci-
bido la asistencia y el tratamiento adecuados en centros de defi-
cientes u Otros.

d. Deficientes mentales no profundos que, por un proceso sobre-
anadido y/o consiguiente {somatico o ambiental), no pueden seguir
los criterios de planificacién establecidos para deficientes.

e. Sujetos con trastorno desintegrativo (antes de los cinco afnos)
que, por dificultades de tratamiento o por la evolucion del propio
cuadro, llegan a convertirse en adultos con problemadtica grave.

1. Sujetos con trastorno desintegrativo (después de los cinco afios)
y esquizofrénicos infantiles.

Esta seria la diferencia respecto a la infancia, frente a la cual hay
que detallar las caracteristicas diferenciales entre los sujetos a fin de
adecuar medios educativo-terapéuticos idoneos a cada caso.

Resumen: posibilidades evolutivas y necesidades terapéuticas
a,b. Autistas severamente afectados. — Programa para autistas
(PPA)

c. Deficientes no profundos con rasgos autistas muy tempranos.
- PPA

d. Deficientes no profundos con un proceso sobreasiadido
—Segin los resultados del tratamiento, PPA o programa para dehi-
cientes.

e. Sujetos con trastorno desintegrativo (antes de los cinco anos)
- PPA

f. Sujetos con trastorno desintegrativo (después de los cinco arios) y
esquizofrénicos infantiles — Tratamiento como autistas de nivel alto
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—Para los autistas severamente afectados y también para los defi-
cientes no profundos con rasgos autistas muy tempranos debe pre-
verse un tratamiento especifico y continuado a lo largo de toda la
vida, con un peligro claro de regresién en el caso de que se pro-
duzcan interrupciones en la atencion.

—En el caso de deficientes no profundos con rasgos autistas de
aparicion mds tardia, debe pensarse en un tratamiento intensivo y
continuado para hacer posible una integracién en los servicios para
deficientes adultos.

~En los trastornos desintegrativos (antes de los cinco anos), el
tratamiento deberd ser el correspondiente a autistas severamente
afectados.

~En los trastornos desintegrativos (después de los cinco afios) y
en las esquizofrenias infantiles, al llegar a la edad adulta los afecta-
dos podran ser tratados como los autistas de nivel alto.

— 2.1.3 ESQUEMA DE NECESIDADES DE LOS ADULTOS ——
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2.1.3a Explicacién del esquema de necesidades de los aduitos

—Alllegar a la edad adulta, los autistas severamente afectados que
han sido tratados desde la infancia deben seguir el tratamiento
(trabajo ocupacional) en circunstancias adecuadas y con un mante-
nimiento del refuerzo continuado para evitar regresiones.
Légicamente, la planificacion serz distinta a la de la edad escolar, y
el tratamiento deberd llevarse a cabo en instituciones adecuadas
que permitan evitar el internamiento psiquiétrico y que posibiliten
la convivencia en el ntcleo familiar mientras esto sea beneficioso a
la persona.

~Los autistas severamente afectados que no hayan sido tratados
desde la infancia, con independencia de que ya fueran severamen-
te afectados en su origen o que lleguen a serlo a consecuencia de
una falta de tratamiento, presentaran una problematica méis com-
pleja. Al llegar a la edad adulta serd méds complicado evitarles el
internamiento psiquidtrico, y las instituciones que los atiendan ten-
dran que poseer una organizacién mds compleja que en el caso de
los autistas severamente afectados tratados desde la infancia.

—En cuanto a los autistas no severamente afectados —que inclu-
ven las cuatro categorias diagndsticas citadas—, en el caso de haber
sido tratados adecuadamente, al llegar a la edad adulta podran rea-
lizar, siempre en condiciones idéneas, un trabajo de caricter pro-
ductivo.

Y, al contrario, los casos no tratados desde la infancia deberan
serlo en la edad adulta casi como autistas severamente afectados, y
su problematica variard en funcién de las caracteristicas del cuadro,
del tratamiento y la educacién anteriores.
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2.2 EL TRATAMIENTO
2.2.1 Objetives generales

Ante todo lo que hemos formulado hasta aqui, creemos que no
es solucidon facil hacer un planteamiento profundizado a corto
plazo para resolver las necesidades que presentan el autista y per-
sonas semejantes al llegar a la edad adulta.

Hemos invocado nuestra experiencia como técnicos en organiza-
cién y tratamiento de la compleja problematica del autista median-
te un trabajo cotidiano y una formacion permanente para aducir
motivos que justificasen la necesidad de una programacion asisten-
cial del autista adulto. Pensamos que, por dicha experiencia y por
nuestra condicién de técnicos, deberfamos formular sugerencias
validas que pudieran orientar a los politicos y administradores.

Por ello, quiza propondriamos como experiencia piloto para los
autistas severamente afectados y el resto de cuadros que por sus
caracteristicas puedan asemejirseles —mientras no se resuelvan
todos los requisitos politico-administrativos— que, con cardcter
urgente, se planifiquen unos servicios que minimamente tendrian
que contar con:

~Un centro de dia donde poder desarrollar aspectos terapéuticos
laboral-asistenciales.

—Este centro de dia deberia estar dotado del personal técnico
idéneo.

—Por otra parte, el centro de dia tendria que complementarse con
otros servicios (hogares, viviendas, etc.) para que, por las caracte-
risticas evolutivas y problematicas del propio afectado y/o de su
entorno, no se rompiera la continuidad de la planificaciéon. Los
citados setvicios se regirfan por la exigencia, siempre contrastada,
necesaria e imprescindible, de las necesidades terapéuticas y socia-
les del afectado.

~Estos servicios complementarios también deberian estar dotados
de personal idéneo.

~Posibilidad de complementacién con otros recursos comunita-
rios y sociales.



—Necesidad de vinculo a la red psiquidtrica, para poder atender
rapida y adecuadamente los casos de crisis agudas.

2.2.2 Nuestra experiencia
2.2.2a El centro de dia TERLAB

De acuerdo con la filosofia que sostiene este estudio v a partir de
las sugerencias concretas que exponemos en él, ya hace unos afios
se puso en marcha el centro TERLAB, centro de dia para el trata-
miento integral de autistas severamente afectados. l.os inicios —a
causa de la falta de referencias concretas, es decir, de servicios que
atendiesen a personas con el mismo tipo vy grado de afectacion— no
fueron nada faciles. Por tal motivo, el desarrollo del centro se pro-
dujo de forma progresiva, con un crecimiento pausado. Esto facili-
t6 la tarea, siempre compleja, de adecuacién permanente de los
esquemas de funcionamiento a los resultados que se iban obte-
niendo.

En la actualidad, tras la experiencia acumulada, creemos estar
capacitados para exponer una serie de pautas que consideramos
basicas en el desarrollo de programas de tratamiento de autistas
adultos severamente afectados:

—Crear centros de capacidad moderada, para evitar la masifica-
cién.

—Crear equipos multidisciplinares.

~Distribuir a los usuarios en grupos de trabajo reducidos.

~ Aplicar una ratio educador/usuario alta, mucho mas que la que
se considera adecuada a los adultos con deficiencia mental profunda.

—Desarrollar programas individualizados para todas las 4reas de
tratamiento.

~Introducir, en cada programa, una gran diversidad de tareas o
actividades.

—Programar una duracién moderada de las actividades; evitar la
realizacién de una misma tarea durante largos ratos.

—Considerar la actividad fisica como una parte importante de los
programas.

28



—Desarrollar sistemas de recogida de datos (clinicos, médicos,
etc.) que permitan el posterior tratamiento por medios informdti-
Cos.

Naturalmente, muchos de estos principios son aplicables al tra-
tamiento de los autistas severamente afectados, con independencia
dela edad, yla aplicacién de la informatica lo es a muy diversos ser-
vicios. La cuestion de la actividad fisica si es bastante exclusiva de
los autistas adultos, pues se ha comprobado en los estudios longi-
tudinales que la hiperactividad, tan frecuente durante la infancia,
da pie, normalmente a partir de la adolescencia o el inicio de la
adulta, a una hipoactividad generalizada.

Lo cierto es que el trabajo llevado a cabo en TERLAB constitu-
ye una respuesta altamente satisfactoria a las necesidades terapéu-
tico-ocupacionales de estas personas. Y ello es consecuencia del
desarrollo de programas individualizados orientados a un trata-
miento integral de los usuarios y que, por tanto, tienen en cuenta,
no solo sus carencias, sino también sus capacidades; de un equipo
técnico altamente cualificado; y de la existencia de unos locales vy
un entorno fisico dptimos.

Respecto a las 4reas de atencién y a los talleres de actividades y
de acuerdo con lo afirmado en las pautas bdsicas de actuacion,
aquellos constituyen un listado considerablemente amplio:

—afectividad-relacion

—comunicacion

~trastornos de conducta

~hébitos de autonomia personal y social
—manualidades

—actividades psico-musicales
—actividades fisicas

—actividades de ocio

—tareas domésticas

—tareas de mantenimiento de los locales
—actividades de jardineria

—actividades de agricultura

—relacién con las familias
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El hecho de que €l equipo técnico tenga un caracter multidisci-
plinar significa, en el caso de TERLAB, la existencia —aparte de la
atencién directa a cargo de los educadores y del personal de sopor-
te— de un asesoramiento médico, psiquidtrico, neurolégico, psico-
légico y de asistencia social.

2.2.2b Las residencias terapéuticas y temporales: la Liar Cau Blanc y
la Liar Cottet

Como hemos afirmado en anteriores apartados, el tratamiento
integral de los autistas adultos severamente afectados implica la
existencia de servicios complementarios a los centros de dia. En este
sentido, la labor del centro TERLAB recibe un apoyo insustituible
de las residencias Llar Cau Blanc y Llar Cottet (Hogar Cau Blanc y
Hogar Cottet). Estas residencias terapéutico-temporales fueron cre-
adas con el objetivo de atender a las funciones siguientes:

—Diagnésticas: uno de los motivos de ingreso en la residencia
puede ser el ayudar a elaborar un diagndstico cuando, a causa de la
complejidad del caso, sea necesaria una observacién ininterrumpi-
da durante las 24 horas del dfa. O también por circunstancias de
lejania geografica.

—Tratamiento de crisis agudas: es bien sabido que las personas
autistas, de cualquier edad, pueden sufrir crisis agudas con un
empeoramiento de la patologia conductual. En estas situaciones,
muchas familias se ven incapaces de controlar a su hijo, por lo que
se hace imprescindible un tratamiento fuera del dmbito familiar,
que, segun las caracteristicas y gravedad de cada caso, deber4 lle-
varse a cabo en una residencia terapéutica y temporal o bien en un
centro psiquidtrico.

—Tratamiento de problemas especificos: hay una serie de proble-
mas de conducta que son muy dificiles de tratar dentro del &mbito
familiar, como los trastornos del suefio, de la esfera alimentaria o la
agresividad, en cuyos casos es indicado un internamiento temporal
en la residencia para extinguir el problema y disefiar, con posterio-
ridad, un programa capaz de generalizar los nuevos comporta-
mientos en el hogar.
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—Apoyo familiar: la funcién especifica de apoyo familiar significa
la prestacién de un apoyo flexible a las familias segtin las necesida-
des concretas de cada momento, con el objetivo de facilitar la con-
vivencia de la persona autista en su propio hogar. Lo que se pre-
tende es que la persona autista comparta la vida familiar con estan-
cias en la residencia. Estas estancias pueden ser muy variables, pues
pueden tener un cardcter regular, es decir, de un cierto nimero de
dias a la semana, o excepcional, por ejemplo en caso de enferme-
dad de uno de los padres, ausencias obligadas, etc. Este apoyo
familiar, muy necesario en la infancia y la adolescencia de la perso-
na autista severamente afectada, se hace muy a menudo imprescin-
dible al llegar la edad adulta, a causa del crecimiento fisico de estas
personas junto al envejecimiento de sus padres.

Horario de funcionamiento

El horario de las residencias es complementario al del centro de
dia, por lo cual funcionan desde primera hora de la tarde hasta la
maflana siguiente, y se mantienen abiertas durante todo el afio.

Programas
Como es natural, los programas individualizados dependen en
gran medida de los motivos del ingreso, pero tienen un caricter

global.

Coordinacién entre los distintos servicios

La coordinacion, imprescindible, con el centro de dia, se lleva a
cabo mediante la transmisién de informes verbales y escritos dia-
rios, y también en reuniones regulares mantenidas entre ambos
equipos directivos.
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ANEXO

UTILIZACION DE UNA BASE DE DATOS EN LA EVALUA.-
CION Y EL TRATAMIENTO DEL AUTISMO

Introduccién

Un aspecto importante en el tratamiento de psicopatologias
como el autismo es la recuperacidn, para el posterior andlisis, de la
informacién que, de cada individuo, se va recopilando de forma
regular. Debido a la gravedad del trastorno autista, la atencion a las
personas afectadas acostumbra a generar una gran cantidad de
datos, que hay que recuperar mediante sistemas que permitan, a un
coste razonable, un analisis adecuado. Cuando la persona autista es
tratada en diferentes servicios y/o de forma ininterrumpida veinti-
cuatro horas al dfa, la cuestién a la que estamos aludiendo adquie-
re, l0gicamente, mayor complejidad.

Este es el caso de los servicios de La Garriga (Batcelona), donde
la existencia de Centros de Dia y de Residencias hace que sus usua-
rios generen, diariamente, mucha y muy diversa informacion.

Partiendo de la premisa de que la informacién que no se puede
recuperar es informacién que se pierde, hace va algunos afios que
nos planteamos la necesidad de crear un sistema informatizado de
tratamiento de datos, unificado para todos los Servicios,

El sistema de tratamientc de dates

El primer paso en la creacién de este sistema fue el de determi-
nar qué informacidn debfa ser incluida en él. Conscientes de que el
desarrollo de un programa de estas caracteristicas tenfa que ser
algo progresivo, que se fuera ampliando en etapas sucesivas, en una
primera fase decidimos registrar datos relativos a la patologia con-
ductual, a la salud fisica y a los tratamientos farmacoldgicos.

Pensamos que era oportuno incluir la patologia conductual por
dos razones. La primera es que es un aspecto muy relevante de las
personas. autistas. La segunda es que en este sindrome puede ser
habitual que, en periodos breves de tiempo, se observen cambios
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visibles relativos a la presencia o ausencia de sintomas, a su dura-
cidn, a su intensidad o a su frecuencia,

El registro de ciertos datos relativos a la salud fisica nos parecié
importante, dada su posible influencia en la conducta de estos
sujetos.

La inclusién de los tratamientos farmacolégicos perseguia dos
objetivos: el primero era poder disponer de forma inmediata de
datos sobre distintas variables de la medicacién (farmacos, dosis,...)
de cada usuario y en relacién al periodo de tiempo deseado {un
mes, seis meses, un ano.,...). El segundo era poder correlacionar fac-
tores de la medicacién con factores conductuales.

Respecto a la frecuencia en la recogida de datos acordamos que,
para los registros conductuales y de salud fisica, era necesaria una
frecuencia diaria. En el caso de los farmacos se trataba, simple-
mente, de registrar todos los cambios que se produjeran.

A la hora de disenar los distintos modelos de registros tenfamos
claro que, para la evaluacién conductual, no nos servian los instru-
mentos estandarizados que utilizibamos: el CARS (Schopler y col,,
1980) y el ERC-A-IIT (Barthélemy, 1985), porque sus elementos
estan definidos en términos demasiado generales para una evalua-
cién diaria. De este modo creamos un modelo propio, de cardcter
estructurade, al que denominamos RDI  (Registro Diario
Individual) (ver documento 1). Este registro, que recoge datos de
patologia conductual y del estado fisico general, consta de 31 apar-
tados y est4 disefiado para anotar, no tan sélo la presencia de un
sintoma concreto, sino también para cuantificar ( siempre que sea
posible) su intensidad y/o frecuencia. EI RDI proporciona pues,
una visién global, objetiva y bastante detallada del estado general
de cada persona autista.

Este instrumento no cubria, sin embargo, todas las necesidades
que teniamos planteadas con respecto al registro de trastornos con-
ductuales, ya que, ante la presencia de una conducta patoldgica
concreta que se quisiera evaluar con mucha precision (por razones
de tratamiento u otras), el RDI no era lo suficientemente detallado.
Fue por este motivo por lo que creamos el RCE (Registro de
Conductas Especificas) (ver documento 2), que es también un
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registro estructurado. El RCE permite anotar, aparte de diferentes
parametros de la conducta evaluada, todas las circunstancias rele-
vantes que la preceden, que concurren con ella o que la siguen.
Estas circunstancias hacen referencia a aspectos muy diversos de la
persona autista, de los educadores y del entorno humano vy fisico.
La utilizacién de este instrumento proporciona muy rapidamente,
y en relacion al periodo de tiempo que se desee, un gran nimero
de datos de la conducta registrada, datos que nos serdn de gran uti-
lidad tanto para la actividad terapéutica como investigadora.

El RM (Registro de Medicacién) (ver documento 3) tiene una
estructura mucho mis sencilla que la de los dos registros citados,
va que en &l solo hay que anotar la fecha, el nombre del firmaco (o
farmacos), la distribucién de tomas vy las dosis.

En relacion al software o programa informitico, consideramos
que el DBASEIV (al que le afiadimos un lenguaje propio de pro-
gramacién) respondia a nuestras necesidades.

Desde un punto de vista metodolégico decidimos que el RDI
seria rellenado por el responsable de cada usuario v dos veces al
dia, una al mediodia y otra por la noche. Esto significa que de los
usuarios que s6lo atienden a los Centros de Dia hay un registro dia-
rio, mientras que de aquellos que por las tardes se incorporan a las
Residencias, hay dos.

El RCE se utiliza, 16gicamente, siempre que es necesario y el RM
(tal y como ya se ha indicado) cuando se produce un cambio en la
medicacion.

Para unificar los criterios de anotacién se elaboré un glosario, en
el que se definen todos y cada uno de los elementos de los distin-
tos registros v los criterios de puntuacién, glosario que sirvid y sirve
de base para la formacién de los profesionales en el uso de estos
instrumeritos.

A pariir de que se cumplimentan los registros el proceso es senci-
Ho: toda la informacion reflejada en ellos, asi como cualquier otra
que se considere de interés, va siendo introducida en la base de datos
interactiva para su posterior tratamiento. De esta forma, los datos de
cada uno de los tres registros (RDI, RCE, vy RM) pueden ser estudia-
dos por si solos o interrelacionados con los de los otros registros.
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Conclusiones

Las conclusiones que podemos extraer a partir de la introduc-
cién de este sistema de tratamiento de datos de los servicios de La
Garriga son las siguientes:

1) Toda una serie de informaciéon relevante de los usuarios es
recogida y archivada con unos criterios y con una metodologia que
permiten un tratamiento posterior altamente eficaz y flexible.

2) Existe la posibilidad de interrelacionar una gran cantidad de
variables entre si, lo que ayuda a establecer hipétesis de trabajo
sobre bases muy amplias y objetivas.

3) La rapidez en el procesamiento de los datos permite extraer
conclusiones también muy rapidamente.

4) El sistema puede ser ampliado segiin las necesidades.

5) El sistema no requiere profesionales de la informatica, sino tan
s6lo un usuario de nivel avanzado.

6) El material informético necesario (hardware y software) tiene
un coste econémico moderado.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

BARTHELEMY, C. (1985). «Evaluations cliniques quantitatives
en pédopsychiatrie». Tours. Collogue Annuel de la Societé Francaise
de Psychiatrie de I'Enfant et de I'Adolescent.

SCHOPLER, E., REICHLER, R.,, DE VELLIS, R. y DALY, K.
(1980). «Toward objective classification of childhood autism: child-
hood autism rating scale (CARS)». Journal of autism and
Developmental Disovders, 10 (1), 91-103.

36



