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Presentacion

Muy Honorable Sefor Jordi Pujol
Presidente de la Generalidad de Cataluia

Es para mi un honor presentar el libro autisme la
garriga. 25 afos de un proyecto ya que se trata de
una muestra de 25 afios de buena labor realizada con
esfuerzo, dedicacion y estima, mirando hacia el futuro
con la finalidad de ayudar a las familias que se
encuentran con el duro diagnostico de tener un hijo o
una hija con autismo.

El Gobierno de la Generalidad siempre ha estado al lado
de esta iniciativa y de tantas otras como ésta que han
surgido de la voluntad de unos padres y madres que no
se han resignado, que no se han mostrado pasivos
frente a su problematica, sino que han buscado la
union de sus capacidades y la ayuda del resto de la
sociedad, tanto de profesionales como de particulares,
asi como de instituciones publicas y privadas para llevar
a cabo unas ideas concretas, un proyecto concreto.

La sociedad catalana tiene el reto de prestar atencion a
las personas con autismo vy, en general, a todas aquellas
personas y familias que necesitan un apoyo para seguir
adelante. No podemos permitir que nuestra sociedad
llegue a ser ella misma "autista”, sin capacidad de poder
comunicarse y provocando un aislamiento entre todos
nosotros. Necesitamos personas con sensibilidad,
dinamismo y afan como las de la Fundacio congost
autisme, que han sabido compartir sus experiencias,
han sabido analizar con profundidad sus necesidades y
han sabido anticiparse a las necesidades de los otros
con el fin de dar una respuesta integral que permite dar
apoyo a las personas con autismo y a sus familias.

Debemos analizar, interpretar y modular las atenciones
que cada persona y cada familia requieren. En estos 25
afios, la situacion ha cambiado mucho gracias a la
intervencion de muchas personas, instituciones y de la
Administracion publica catalana. Queremos que
continiie cambiando y progresando ya que nuestro
objetivo es el de una sociedad en la que cada individuo
es valorado y considerado como una pieza importante y
Unica.

En este libro se hace patente el compromiso y el punto
de referencia que ha significado la Fundacio congost
autisme en el dmbito de las personas con autismo, que
ha trabajado al lado de las personas afectadas, de sus
familias, con otras organizaciones del sector de la
disminucion y ha colaborado estrechamente con los
distintos departamentos de la Generalidad. Todo este
trabajo se lleva a cabo bajo el prisma de la inclusion
social de las personas con autismo, con todos sus
derechos civiles y de ciudadania.

Esta publicacion nos ratifica en la conviccion de que el
principal reto de futuro es poder ofrecer a las personas
que presentan autismo, y a sus familias, una vida que
dé respuesta a sus deseos y a sus necesidades. Os animo
a seguir trabajando desde la optica de acciones
integrales e interdisciplinarias que habéis planteado
como retos de futuro en este documento.

r

Jordi Pujol
Presidente de la Generalidad de Cataluna






Prologo

Muy Honorable Sefor Joan Rigol
Presidente del Parlamento de Cataluia

Desde hace mucho tiempo, desde los inicios de los
anos setenta, he tenido la oportunidad de colaborar
con el proyecto autisme la garriga de la Fundacid
congost autisme. Esto me ha permitido compartir con
las familias, con los padres que tienen un hijo o una
hija con autismo, lo que significa este hecho. He
podido ver como estos padres se comprometen a
afrontar el autismo mas alld de la problematica de su
propio hijo o de su propia hija. El autismo no les ha
recluido en su problema, sino que les ha posibilitado el
ejercicio de un compromiso civico hacia la sociedad.

La aproximacion a la persona con autismo es una
incitacion, una leccion para aprender el misterio que
somos las personas. La posibilidad de comunicarnos
mediante el lenguaje es el reconocimiento que mas alla
del "yo", que somos cada uno de nosotros, esta "el
otro", que nos invita a salir de nosotros mismos.

Pero, cuando este "otro" - como es el caso de la
persona con autismo - no se puede comunicar,
nosotros debemos suplir esta carencia: es el acto mas
profundo de estimacion, es el acto de “darte” sin poder
esperar respuesta. Es asi como la persona con autismo
que amamos potencia al maximo nuestras
posibilidades humanas.

Emmanuel Mounier - el filosofo francés, que formuld
su pensamiento sobre el “personalismo” basado en la
aceptacion del otro mediante el didlogo - vivio esta
experiencia personal para poder comunicarse con una
hija suya que era discapacitada. Por medio de su hija,
Mounier experimento el sentido mas profundo del

didlogo humano.

Es importante recordar este mensaje a una sociedad
como la nuestra, que, en lugar de profundizar en
nuestras posibilidades como personas, nos valora solo
por nuestra utilidad inmediata. Nos reduce, mediante
el economicismo y el consumismo, al do ut des. Nos
hace perder el sentido mas profundo de la persona:
nuestra capacidad de superar el interés inmediato para
poder situarnos al lado del otro, de sus necesidades, de
sus sentimientos, de sus convicciones.

Es cierto que, ante las personas con autismo, nosotros
tenemos que proyectar nuestros mejores sentimientos
y nuestras mejores actitudes, como si fueran los suyos;
ellas nos obligan a realizar esta tarea de suplencia;
ante su carencia, solo podemos ofrecerles una actitud
de servicio, mas alla de cualquier respuesta.

Nuestro mundo necesita este testimonio de las familias
que, fruto de la presencia de un hijo o de una hija con
autismo en su seno, han sabido aceptar el reto de
responder a esta realidad con humanidad, dado que
todo lo que la persona con autismo pide a la sociedad
no es otra cosa que humanismo. En el fondo, éste es el
reto de toda sociedad.

Joan Rigol






B Qué es el autismo

Jordi Folch. Doctor en medicina, psiquiatra.

Coordinador del Centro de Salud Mental Infantil y Juvenil de Osona. Consultor del proyecto Autisme la

Garriga.

El autismo no es una enfermedad en el sentido estricto
del término, sino que es un sindrome.

Un sindrome es un conjunto de sintomas (malestar,
problemas o alteraciones que la persona afectada o sus
familiares, en el caso de los nifos, exponen al experto)
y signos (datos que encuentra el experto que explora el
paciente) que se manifiestan de forma simultanea y
que definen clinicamente un estado mdrbido
determinado.

Hace mas de 50 afios que se habla de autismo. En
1943 el psiquiatra norteamericano Leo Kanner, a partir
de la observacion sistematica de once nifos, establecio
la primera descripcion del sindrome que €l mismo
designd con el nombre de autismo infantil.

De todos los rasgos psicopatoldgicos que presentaba
aquel grupo de nifios, los que Kanner considero
fundamentales para la definicion del trastorno eran los
siguientes:

1. La profunda falta de contacto afectivo con las
personas

2. El deseo obsesivo de invariabilidad

3. El mutismo o el lenguaje sin cardcter comunicativo

Mas adelante formul6 una detallada descripcion de
toda una sintomatologia secundaria también presente
en el comportamiento de estos nifos.

A partir del trabajo inicial de este psiquiatra,
aparecieron en distintos lugares del mundo muchos
estudios sobre el sindrome autista, con el resultado de
un gran numero de interpretaciones, definiciones y
descripciones.

Hoy, una de las definiciones mds aceptadas es la que

recoge la cuarta edicion de la publicacion Diagnostic

and Statiscal Manual of Mental Disorders, conocida

como la DSM-IV (American Psychiatric Association,

1994), seguin la cual el autismo se define a partir de las

caracteristicas siguientes:

A.1. Un deterioro cualitativo de la interaccion social

A.2. Un deterioro cualitativo de la comunicacion.

A.3. Un repertorio restringido, repetitivo y
estereotipado de conductas, intereses y actividades

Ademas, se define el trastorno autista como aquel
donde estas alteraciones del desarrollo se manifiestan
en una edad inferior a los 3 afios. Es en esta etapa en
la que aparece un retraso o funcionamiento anormal,
como minimo en una de las areas siguientes:
interaccion social, lenguaje utilizado en la
comunicacion social o juego simbolico o 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, A3), los secundarios y el
cociente intelectual.



Con respecto a la patologia fundamental o nuclear, la
alteracion en la interaccion social es facilmente
observable en todos los individuos con autismo, incluso
en las edades mas tempranas. De nifios y
contrariamente a las personas normales, no
manifiestan una conducta clara y persistente de afecto
hacia la madre y hacia los adultos en general, por lo
que se podria hablar de una falta de establecimiento de
las primeras relaciones afectivas.

Es normal que, durante el primer afio de vida, el nifio
con autismo infantil no presente conductas
anticipatorias como levantar los brazos para ser cogido
o que no manifieste alegria al ver el biberon. Mas
tarde, estos nifos no suelen ir detras de los padres
cuando estdn en casa, ni buscan su consuelo cuando se
hacen dafio o se encuentran mal.

El contacto visual -conducta de aparicion muy precoz,
a los dos o tres meses en los nifios normales- también
esta muy alterado en los casos de autismo.

Este tipo de conductas no son exclusivas de este
trastorno, también estan presentes en cuadros de
abandono o sindromes hospitalarios. Pero hay que
decir que para un clinico experimentado no es dificil
observar las caracteristicas diferenciales del aislamiento
social, que se manifiestan en estos cuadros, de las que
estan relacionadas con el autismo.

La alteracion de la comunicacion no hace referencia
solo al retraso y al grado de desarrollo de las
capacidades linguisticas. Lo que caracteriza
precisamente el uso de lenguaje en las personas con
autismo son los trastornos en su uso como
herramienta de comunicacion.

Las alteraciones en el desarrollo del lenguaje ya son
visibles en las conductas pre-lingiisticas de la infancia,
como es la imitacion social. Estos niflos no suelen

participar en juegos de imitacion simples, no dicen
"adi6s” con la mano, no sefialan con el dedo. Tampoco
es frecuente el uso correcto de los juguetes ni el
desarrollo de los juegos de simulacion.

En los casos en los que hay un lenguaje hablado, la
presencia de ecolalias es abundante (repeticion
automatica de las palabras que se le dicen), tanto
inmediatas como demoradas. También es caracteristica
la inversion pronominal (cuando quieren decir "yo",
dicen "tu") relacionada con la ecolalia. Ademas, los que
poseen lenguaje oral, acostumbran a hablar menos que
los niflos normales.

Es importante destacar la ausencia de interaccion
reciproca, de verdadera conversacion en la conducta
verbal de los autistas. Podria decirse que no hablan con
una persona, sino “a" una persona.

Una idea de la gravedad de la alteracion de la
comunicacion nos la puede dar el hecho de que
alrededor del 50% de los sujetos con este trastorno, o
tienen lenguaje verbal. Por otro lado, y lo mismo que
pasa con la interaccion social, también nos
encontramos frente a grados muy diversos de
afectacion: desde individuos con un nivel de
comprension practicamente inexistente y que no tienen
ningun tipo de cddigo lingiistico, hasta sujetos con un
buen nivel de comprension, con un lenguaje verbal
fundamentalmente correcto y donde las alteraciones
tienen que ver con los aspectos pragmaticos y/o
suprasegmentarios de la expresion linglistica (hacemos
referencia al tono y a la inflexion de la voz -sin
musicalidad, mondtona vy rigida- tan caracteristicos).

La patologia secundaria que puede acompafar al
autismo es muy amplia y, tal como hemos afirmado,
puede variar mucho de un caso a otro. En los sujetos
mas afectados, son frecuentes la hiperactividad (muy
inquietos, movidos, distraidos e impulsivos) sobre todo



durante la infancia, y las estereotipias sobre todo
motrices.

También durante los primeros afios, o en el caso de
personas con autismo que no han sido tratadas,
aparecen crisis de agitacion, una tolerancia muy baja a
la frustracion (responsable de innumerables rabietas),
autoagresividad (son capaces de hacerse daio con las
manos, los pufios, pegar de cabeza, rascarse o
morderse, etc.) y trastornos del suefio. En los de nivel
mds alto son habituales las estereotipias verbales y las
conductas obsesivas.

Con respecto a la inteligencia de estas personas, y
contrariamente a lo que afirman ciertos mitos, la
mayor parte de los casos de autismo presenta una
deficiencia mental asociada. Inicialmente, Kanner
opinaba que los nifios con autismo tenian una
inteligencia normal y que sus incapacidades eran
consecuencia del trastorno autista. Posteriormente, se
ha demostrado de manera concluyente que esto no es
cierto y que la mayoria de personas afectadas de
autismo (entre el 70% y el 80%) presentan un cociente
intelectual bastante inferior a la media de la poblacion
en general.

El problema de la etiologia del autismo, en los
momentos actuales, no estd resuelto. Originariamente,
es decir, en los afios posteriores a la primera
descripcion del sindrome y siguiendo las ideas de Leo
Kanner en este aspecto, se consideraba que las causas
del sindrome eran de cardcter psicdgeno, o sea,
ambiental. Esta teoria ha sido posteriormente y
progresivamente desmentida por las investigaciones
bioldgicas en este campo que, si bien no han
conseguido identificar la causa o causas concretas de
este trastorno, si que han evidenciado la existencia de
una alteracion de tipo orgdnico en el origen del cuadro
(factores genéticos, metabolicos, infecciosos, etc.)

Sobre el pronostico, hay que decir que con los

conocimientos actuales podemos afirmar que la
persona con autismo lo sera toda la vida. Hoy, el
autismo no se cura. La evolucion del cuadro dependera
de la gravedad del trastorno.

Son indicadores desfavorables el bajo nivel cognitivo,
la ausencia de lenguaje, los trastornos psiquidtricos y
neurologicos sobreanadidos (entre el 20% y el 25%
son epilépticos), un entorno familiar desestructurado o
la intervencion terapéutica asistencial tardia. Los
factores contrarios mejoran el pronostico: una buena
inteligencia, un buen desarrollo del lenguaje, la
ausencia de trastornos psiquiatricos o neuroldgicos
asociados, un buen ambiente familiar con apoyos
informales (padres, vecinos y amigos) y un tratamiento
precoz.

Bibliografia
American Psychiatric Association (Eds.) (1994). Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders: DSM-IV. Washington, DC.







B [ tratamiento del autismo

Francesc Cuxart. Doctor en psicologia.

Profesor de la Universidad Auténoma de Barcelona. Consultor del proyecto Autisme la Garriga.

Antecedentes

Como ya ha quedado expuesto en el capitulo anterior,
la historia del tratamiento del autismo empezo a
escribirse en el mismo momento de la definicion del
sindrome, esto es, en el afo 1943. Las referencias de
Leo Kanner a la posible influencia de factores
psicogenos en la génesis del trastorno, junto a ciertas
caracteristicas de los casos descritos (ausencia de
signos neurologicos y existencia de areas evolutivas y/o
capacidades cognitivas poco o nada afectadas),
contribuyeron a descartar —con los elementos de
estudio disponibles en aquellos tiempos- la etiologia
bioldgica y propiciaron, favorecidas por la
preeminencia en aquel entonces del psicoandlisis en la
psiquiatria y la psicologia, las hipotesis psicogénicas y
la instauracion de orientaciones terapéuticas basadas
en la psicologia dindmica.

Esta situacion se mantuvo durante muchos afos, y
hasta la mitad de los afios sesenta no empezaron a
aparecer otras tendencias. En relacion al tratamiento,
el desarrollo de las técnicas de modificacion de
conducta operante permitio el surgimiento de los
primeros programas terapéuticos conductuales
aplicados al autismo. En este sentido, y a pesar de que
posteriormente se ha demostrado que tanto el
paradigma psicodinamico como el conductual relativos
a la etiologia del autismo eran incorrectos, los
resultados de los programas de intervencion de las dos
tendencias, asi como las perspectivas que abrieron,
fueron bastante distintos.

Desde el psicoanalisis siempre se habia defendido que
los cuadros autistas eran la expresion clinica de un
trauma psicolégico temprano, causado por un
desarrollo patoldgico de las relaciones afectivas
paterno-filiales, que habia conducido al nifio a aislarse
del mundo externo para evitar el contacto con un
entorno percibido como aversivo. Y también se
afirmaba que, detrds de aquella defensa psicologica, los
potenciales cognitivos de los sujetos afectados se
habian mantenido totalmente intactos. A pesar de que,
posteriormente, algunos autores de esta misma
orientacion introdujeron la fragilidad neuroldgica
como factor necesario (pero no suficiente) para el
desarrollo del autismo, las pautas terapéuticas no se
modificaron y se siguieron aplicando las terapias
psicodinamicas, orientadas a la reconstruccion del
desarrollo psiquico de la persona, con los resultados
que todos conocemos.

Con respecto a la psicologia conductista, el paradigma
etiologico hacia referencia a una cadena de
aprendizajes erroneos durante las primeras etapas
evolutivas, como factor causante del sindrome, y los
programas terapéuticos se basaban en la aplicacion
sistematica de técnicas de modificacion de conducta
operante, con el objetivo de reconducir los
aprendizajes erroneos y sustituirlos por otros mas
normalizados. Los éxitos de este tipo de intervenciones,
en areas como la autonomia personal o las conductas
problematicas, se alternaron con fracasos evidentes en
el tratamiento de los sintomas nucleares del autismo:
alteracion de las relaciones interpersonales y de la



comunicacion. Pero, si bien las orientaciones
psicodinamicas no permitieron desarrollar ninguna
terapéutica efectiva, las técnicas de modificacion de
conducta operante demostraron que era posible
modificar ciertas conductas de las personas con
autismo, a partir de la manipulacion de variables del
entorno. La aplicacion de los principios del analisis
funcional de conducta, el cual sostiene que las
conductas humanas tienden a cumplir una funcion
para el sujeto que las realiza, y que éstas estan
condicionadas parcialmente por los factores
antecedentes y consecuentes que los acompafan,
representd el principio del tratamiento del autismo
sobre bases cientificas y permitio iniciar nuevas y muy
provechosas vias de investigacion. Al mismo tiempo, el
comienzo (igualmente a mediados de los afios sesenta)
de los estudios etioldgicos de orientacion biologica,
comporto la generalizacion de las terapias
farmacologicas que, en el transcurso de los afios, se
han desarrollado de manera muy notable.

Situacion actual
Programas terapéuticos

Sobre la base del numero ingente de datos empiricos y
experimentales acumulados durante las ultimas
décadas, puede afirmarse que los programas
terapéuticos mas efectivos son aquellos que combinan
la aplicacion de técnicas procedentes de la psicologia
conductual y cognitiva, conjuntamente -y siempre que
sea necesario- con las terapias farmacologicas.
Asimismo, la informacion disponible permite enumerar
un conjunto de principios generales, que deben tenerse
en cuenta en el disefio de programas de intervencion
(Cuxart, 2000):

1. Plantear objetivos funcionales.
2. Disefiar un numero razonable de objetivos.
3. Realizar evaluaciones periodicas y objetivas de los
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sujetos.
4. Educar en contextos lo mas naturales y variados
posibles.

5. Estructurar al maximo los procesos de aprendizaje.
6. Elegir los centros de tratamiento en funcion de su
tipologia y de las caracteristicas individuales del

sujeto.
7. Trabajar conjuntamente con la familia.

A partir de estos principios, el objetivo general de los
programas terapéuticos individuales integrales ha de ser,
ademas del desarrollo de nuevos repertorios
conductuales, la modificacion o eliminacion de las
conductas problematicas. En este sentido, las
intervenciones han de ser evidentemente de cardcter
psicolégico y/o pedagagico, pero cuando las conductas
que deseen modificarse o eliminarse estén moduladas de
manera significativa por factores endogenos (bioldgicos),
serd necesaria también la intervencion
psicofarmacologica.

El problema que plantea, sin embargo, una descripcion
muy general de los principios terapéuticos idoneos para
la poblacion con autismo, es la gran heterogeneidad de
la misma. Es sabido que el nivel de la sintomatologia
nuclear, el perfil de los sintomas asociados y el cociente
intelectual son tres variables que contribuyen
decisivamente a definir cuadros clinicos muy divergentes
entre si, motivo por el que, aparte de unas lineas muy
genéricas de actuacion, los programas terapéuticos han
de tener un cardcter muy individualizado.

Tratamiento de las relaciones interpersonales

En los ultimos afos, se han desarrollado programas y
técnicas bastante utiles para el tratamiento de la que
es, seguramente, la alteracion mas prototipica del
autismo y una de las mas resistentes a las
intervenciones: la de las relaciones interpersonales. Un
ejemplo de estos programas es el que se conoce por las



siglas TED, Thérapies d'Exchange et Développement
(Barthélémy y col., 1995), y que se basa en
tratamientos individuales de tipo conductual. El
programa se dirige sobre todo a nifios pequefos y con
autismo severo.

Existen otros programas, que se sustentan en terapias
de relacion desde una perspectiva cognitiva.

Todos ellos tienen en comun su disefio individual, asi
como el hecho de apoyarse en objetos y/o actividades
muy del agrado del nifio, como base sobre la que
estructurar las relaciones interpersonales. De esta
manera, se alejan bastante de los programas mas
clasicos de modificacion de conducta operante, mucho
mas rigidos y poco sensibles a las diferencias
individuales.

Tratamiento de la comunicacion

Para describir el tratamiento de la comunicacion
(entendida como lenguaje), es util dividir a los sujetos
afectados en dos grupos: el de aquellos que poseen un
cierto lenguaje oral y propositivo, y el de los que no lo
poseen. En este sentido, conviene recordar aqui que,
aproximadamente, la mitad de la poblacion con
autismo no llega nunca a desarrollar-lenguaje oral.

Para muchos de los sujetos ubicados en el segundo
grupo, el desarrollo de los programas de comunicacion
alternativa o aumentativa ha significado la posibilidad
de disponer de un sistema de codigos comunicativos.
Hoy en dia, existe el convencimiento, entre los
profesionales, que si un nifio alcanza la edad de 4 afios
sin haber desarrollado lenguaje oral propositivo, es
necesario iniciar un programa de comunicacion
alternativa. Este programa podra ser, en funcion de las
caracteristicas de la persona, de signos (ex. Total
Communication, Schaeffer y col., 1980) o pictogrdfico.

La amplitud del cddigo lingtiistico dependera en gran
parte de los niveles cognitivos del sujeto, pero incluso
para los individuos con deficiencias mentales severas
asociadas -y que, por lo tanto, no son capaces de
aprender mas que unos cuantos elementos y tan solo
para realizar demandas instrumentales-, se ha
demostrado que la posesion de un sistema efectivo y
aceptado socialmente de comunicacion conlleva
beneficios importantes para la persona. Beneficios que
no son solamente directos, debido a la posibilidad de
influir en el entorno de la persona, sino también
indirectos, y a causa de la reduccion de conductas (e].
agresiones), que si bien pueden cumplir funciones
comunicativas, su topografia las convierte en
problematicas.

Para los sujetos que desarrollan de manera espontanea
lenguaje oral propositivo, el tratamiento se dirige a
mejorar aspectos que, en el autismo, se encuentran
siempre muy alterados. Por este motivo, el ambito de
la pragmatica constituye un objetivo prioritario ya que
los sujetos afectados tienden a utilizar poco, de forma
rigida y alterada los recursos linglisticos que poseen.
En este sentido, resulta paradojico, para las personas
no familiarizadas con el tema del autismo, comprobar
hasta qué punto, personas con un lenguaje oral
formalmente correcto realizan un uso tan pobre y
desviado del mismo. En estos casos, las terapias se
dirigen a mejorar la comunicacion verbal, tanto desde
un punto de vista cuantitativo.como cualitativo.

Aprendizaje de tareas-academicas'y laborales

Para las personas afectadas de autismo, el aprendizaje
de tareas estructuradas se ve dificultado por diferentes
factores, consustanciales al sindrome. El amplio
abanico de handicaps constituido por las alteraciones
y/o déficits afectivo-relacionales, comunicativos,
cognitivos y de motivacion intrinseca, junto a la



presencia de conductas interferentes, obliga a un
estudio profundo de los objetivos especificos y la
metodologia de los programas.

En el plano metodoldgico, hay que sefalar que la
dificultad que manifiestan muchas de estas personas
para la comprension de informacion de cardcter verbal,
conjuntamente con las habitualmente bien
conservadas capacidades viso-espaciales, ha inducido a
la utilizacion generalizada, y con éxitos notables, de
apoyos visuales. Otras técnicas que han demostrado su
utilidad para mejorar el aprendizaje de estas personas
son, entre otras, el analisis de tareas, el aprendizaje sin
errores, el moldeado y el encadenamiento hacia atras
(back-chaining). Y podemos afirmar que la utilizacion
conjunta de estas herramientas ha permitido un mayor
acercamiento de los rendimientos a los potenciales
individuales.

Durante la etapa adulta, la utilizacion de estas técnicas
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ha ido acompafiada ultimamente del desarrollo de
programas laborales derivados del concepto de trabajo
con apoyo (ASEPAC, 1999). Este concepto incluye los
principios de funcionalidad, significacion, ayuda
flexible y posibilidad de eleccion, y constituye un
elemento decisivo para la integracion sociolaboral de
las personas con autismo. Los programas de trabajo
con apoyo consisten en el desarrollo de tareas
laborales reales, mediante la ayuda fisica o verbal de
los monitores, y contemplan un abanico muy amplio
de entorno de trabajo: desde servicios especificos para
las personas mas afectadas, hasta puestos de trabajo
ordinarios para la minoria mas capacitada. Estudios
sistematicos sobre los resultados de la aplicacion de
estos programas han mostrado (Cuxart y col., 2000)
que incluso los adultos con autismo mas graves
pueden beneficiarse de tareas laborales reales. Y
también se ha puesto en evidencia que estos
programas contribuyen a proporcionar una mejor
calidad de vida para las personas afectadas y a
aumentar la motivacion de sus monitores.

Conductas problematicas

En las personas que presentan autismo, los trastornos
de conducta suelen ser frecuentes y graves. En el
capitulo anterior de este libro se describen los mas
habituales vy, lo cierto es que, a pesar de que no formen
parte de la patologia nuclear del sindrome, producen
distorsiones muy severas del entorno familiar,
institucional y social. Los problemas de conducta
contribuyen, en muchos casos, a empeorar
notablemente los cuadros y pueden interferir
severamente en los procesos de aprendizaje.

El tratamiento de los trastornos de conducta requiere

un diagndstico funcional, como paso previo al disefio

de un programa terapéutico que, tal y como ya hemos
sefialado anteriormente, tendra que tener un cariz



fundamentalmente psicologico y pedagogico. También
hemos afirmado que, a pesar de ello, cuando hay
factores enddgenos que contribuyen de manera
significativa al mantenimiento de las conductas es
necesario, ademas, la intervencion psicofarmacoldgica.
Desde la vertiente psicoldgica y pedagdgica, las
técnicas que se utilizan para modificar o eliminar estas
conductas son multiples: refuerzo diferencial,
extincion, interrupcion de respuesta, tiempo fuera
(time out). Ademas, existe un consenso cada vez mas
amplio para eliminar todas aquellas técnicas que
impliquen la presentacion de estimulos aversivos.

Servicios

Aparte de programas terapéuticos especificos, la
atencion y tratamiento del autismo requieren un
amplio abanico de servicios:

1. Diagnéstico

2. Apoyo familiar

3. Escuela

4. Centros de dia para adolescentes y adultos
5. Residencias terapéuticas y temporales

6. Vivienda alternativa

Estos servicios cubren diferentes necesidades vy su
utilizacion, por parte de las personas con autismo y sus
familias, dependera del periodo del ciclo vital en que se
encuentre el sujeto y de las necesidades individuales.

El grado de especificidad de todos estos servicios
puede variar pero, como norma general, hay que
considerar que para los casos mas severos, éstos
deberdn ser muy especificos, mientras que para los
mads capaces, ciertos servicios ordinarios pueden ser
adecuados, si disponen de los recursos adecuados.

Familia

Las graves consecuencias que para la dindmica familiar
conlleva la presencia de un hijo con autismo hacen
necesaria la existencia de servicios de apoyo familiar. El
tipo y grado de ayuda variara de un caso a otro, pero
es evidente que durante todo el ciclo vital del hijo,
todas las familias necesitaran de algun tipo de apoyo y
asesoramiento.

Desde una perspectiva cronoldgica, lo primero que
piden las familias es un diagndstico de su hijo que
contenga, no solo aspectos descriptivos, sino también
prescriptivos. Posteriormente, y ademas de un centro
adecuado para la escolarizacion del nifio, los padres
necesitan un programa individual para el tratamiento
del hijo en el hogar, que incluya un asesoramiento
regular por parte de profesionales cualificados. De
manera progresiva, y a medida que el hijo vaya
creciendo, las familias han de disponer de servicios de
respiro para los fines de semana, vacaciones y
situaciones imprevistas. Finalmente, hay que
contemplar la existencia de sistemas de vivienda
alternativa a la familiar, para cuando la convivencia en
el hogar ya no sea posible, debido a la incapacidad de
los padres para atender adecuadamente a su hijo, 0 a
causa de su desaparicion bioldgica.
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El autismo es un trastorno amplio y complejo del
desarrollo que incide en las funciones cerebrales
superiores. El autismo no es una enfermedad, sino que
es una serie de manifestaciones anormales que estan
contenidas bajo un gran paraguas conocido como
Espectro Autista (Rapin, 1991, 1998). Se caracteriza
por deficiencias cualitativas en el ambito de la
interaccion social y de la comunicacion, asi como por
patrones de conducta, actividades e intereses
restringidos, repetitivos y estereotipados (DSM IV). Por
otro lado, diversos trastornos, sindromes y
enfermedades con diferentes etiologias pueden
presentarse con una misma conducta autista.

Se manifiesta desde la edad infantil y estos nifios
presentan un aislamiento social que se evidencia en la
accion de evitar la mirada, ausencia de respuesta al
llamarlos, falta de participacion en las actividades de
grupo, falta de conciencia sobre los demas y carencia
de empatia social y emocional. Las anomalias en la
capacidad de comunicacion hacen referencia tanto a la
verbal como a la no verbal, y van desde un fracaso en
el desarrollo de habilidades expresivas y receptivas del
lenguaje, hasta un lenguaje repetitivo y ecoldlico. Los
pacientes que presentan lenguaje tienen una
incapacidad para iniciar o0 mantener una conversacion
correctamente. Tampoco son capaces de interpretar el
lenguaje corporal, la entonacion y las expresiones
faciales. Sus patrones de conducta son repetitivos,
estereotipados, con resistencia al cambio, tienen apego
a objetos 0 a componentes parciales del objeto,

insisten en determinadas rutinas, se fascinan por
objetos en movimiento y no desarrollan un juego
simbdlico.

En ausencia de marcadores bioldgicos, hasta ahora el
diagnostico de autismo ha quedado limitado a un
diagnostico clinico. Las manifestaciones conductuales
de los pacientes con autismo se pueden observar en
nifos con diferentes fenotipos clinicos, con mayor o
menor déficit cognitivo y con diversos patrones
conductuales y de comunicacion. Todo ello constituye
el gran espectro de los trastornos autistas (Rapin,
1997, 1998), que encontramos descrito en la
clasificacion internacional de enfermedades (ICD 10) y
en el manual de diagnostico de enfermedades
mentales (DSM V). Por ello, ante un nifo con un
trastorno del espectro autista, es fundamental sequir
una pauta de estudio y centrarnos en la busqueda de
lesiones cerebrales congénitas, adquiridas,
enfermedades concurrentes, toxicas, metabolicas,
epilepsia u otras anomalias médicas o neuroldgicas que
puedan beneficiarse de un diagnostico etioldgico, de
un tratamiento médico y psicoldgico precoz, de un
consejo genético y familiar (Gillberg y col., 2000).

Historial clinico
Es fundamental haber realizado un buen historial
clinico que detalle los antecedentes familiares, e

investigar la existencia en los familiares no sélo de
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primer grado, sino extendiéndose a varias
generaciones, de cualquier familiar con autismo,
retraso del lenguaje, retraso mental, sindrome de X-
Fréagil, esclerosis tuberosa, etc., por las implicaciones y
necesidad de una evaluacion cromosomica o genética.
Ademas, es también importante investigar la presencia
de trastornos de la afectividad, de la ansiedad,
trastornos depresivos, maniacos, esquizofrenia,
trastornos obsesivos-compulsivos vy tics, puesto que se
ha demostrado que estos trastornos son mas
frecuentes en las familias de pacientes con autismoy
pueden incrementar la carga de la familia (Fombonne y
col,, 1997). Estudios en familias han demostrado que la
probabilidad de aparicion de autismo se incrementa de
50 a 100 veces en familiares de primer grado de
individuos con autismo (Rutter, 1997; Simonoff, 1998;
Fombonne vy col., 2000).

Debemos detallar los antecedentes obstétricos y
perinatales, ya que injustificadamente se atribuyo al
parto el origen del autismo o retraso mental. Se habia
publicado un incremento de complicaciones obstétricas
en los partos de nifios con autismo,
independientemente de la edad de la madre en el
momento del parto. Aunque algunos estudios
anteriores habian indicado una posible, aunque leve,
asociacion entre autismo y un aumento de los
factores de riesgo obstétricos, estos indicios no han
sido confirmados en los estudios posteriores

(Lord y col. 1991).

Es fundamental constatar en el historial clinico todos
los items del desarrollo psicomotor, especialmente
alrededor de los 18 a los 36 meses, que es cuando mas
se puede evidenciar la aparicion de estancamientos o
saltos en el desarrollo, y la aparicion de regresiones
evolutivas. Deben revisarse con mucha precision las
caracteristicas sociales, comunicativas, conductuales,
asi como el retraso en la adquisicion del lenguaje, la
pérdida de interaccion social, los trastornos de
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caracter, las conductas obsesivas, el déficit de atencion,
la presencia de crisis epilépticas, los estados depresivos,
la irritabilidad, las autolesiones, la presencia de
trastornos en la regulacion del suefio y de la comida
(Gillberg vy col., 2000).

Examen fisico

El examen fisico y neuroldgico debe ser completo y
exhaustivo. En personas con autismo es muy frecuente
que se requiera mas tiempo, debido a la probable falta
de cooperacion de un paciente con deterioro en la
comunicacion y a sus problemas de conducta. Siempre
se debe tener en cuenta que algunos cambios severos e
inexplicados en la conducta pueden ser debidos a
enfermedades concurrentes no diagnosticadas. Al
iniciar el examen, siempre hay que realizar la curva del
perimetro cefalico, ya que el promedio del perimetro
cefalico en nifios con autismo puede ser mas alto que
el de los nifios con un desarrollo normal (Fidler y col.,
2000). Se ha observado lo mismo con el peso cerebral
en estudios post-mortem (Courchesne y col., 1999).
Aunque solo una pequefna proporcion de los nifios con
autismo tiene una franca macrocefalia con perimetro
cefalico por encima del percentil 98, la distribucion de
las medidas esta claramente desviada hacia arriba, con
una media en el autismo alrededor del percentil 75
(Lainhart y col., 1997). Esta macrocefalia se puede
presentar al nacer, o bien aparecer una aceleracion en
el crecimiento cerebral durante el primer afio de vida.
El fenomeno de la macrocefalia sin una franca
neuropatologia en nifios con autismo estd
ampliamente reconocido (Lainhart y col.,, 1997; Rapin,
1996).

Seguidamente, debemos evaluar cualquier riesgo
dismorfico, fenotipo especial, malformacion somatica o
la presencia de anomalias cutdneas o de 6rganos, para
detectar en todo nifio que presente autismo una



enfermedad neurocutanea o la posibilidad de algun
sindrome conocido X-Fragil, Rubinstein-Taybi, Smith-
Lemli-Opitz, etc. Cuando se realiza el examen motor,
encontraremos que alrededor del 25% presentan
hipotonia, especialmente en los primeros afios de vida.
Las anomalias en la motricidad fina y gruesa se
constatan en muchos pacientes autistas, aunque es
mucho mas importante en aquellos que presenten un
Cl (coeficiente intelectual) mas bajo (Rapin, 1996). Es
muy frecuente la presencia de movimientos y
conductas estereotipadas, que pueden observarse en
un 60-80% de estos nifios. Hay que evaluar el nivel
cognitivo, que incluird la evaluacion de las
interacciones sociales, del juego y de la funcion
comunicativa (lenguaje expresivo, receptivo, utilizacion
de lenguaje simbolico y oral). Las habilidades
deficitarias de juego son independientes del
coeficiente intelectual que presenten (Rapin, 1996).

Estudioconductual

Hasta el momento no existe ningun marcador
bioldgico o andlisis de laboratorio para el diagnostico
del autismo y otros trastornos generalizados del
desarrollo. De acuerdo con esto, los clinicos deben
utilizar su juicio clinico, ayudados de manuales de
diagndsticos como el DSM-IV y la ICD-10, asi como de
los resultados de varios instrumentos de evaluacion,
escalas o cuestionarios. Los tests para la deteccion de
los nifios con autismo mas ampliamente utilizados
son: el Cuestionario para el Autismo en Nifios
Pequenos (Baron-Cohen y col., 1992; Baron-Cohen y
col., 1996), el Test de Deteccion de Trastornos
Generalizados del Desarrollo (Siegel, 1998), el
Childhood “Autism Rating Scale (Schopler, 1986), el
Autism Diagnostic Interview (Lord,1994) y el Autism
Diagnostic Observation Schedule (Lord, 1999, 2001).
Para nifios mayores verbales se utiliza con gran
frecuencia la Escala Australiana para el Sindrome de

Asperger (Garnett y col., 1998).

Debido a la frecuencia del autismo en la poblacion
infantil (1/500 ninos), es imprescindible que el pediatra
realice controles del desarrollo psicomotor,
especialmente en la poblacion de alto riesgo, y que se
descarten los déficit de audicion. Es fundamental
realizar el diagnostico diferencial con otras patologias
y llegar precozmente al diagndstico de autismo
(Filipek, 1999, 2000). La colaboracién y la consulta
interdisciplinaria es imprescindible en el diagnostico y
la evaluacion de nifios con trastornos del espectro
autista.

Examenes complementarios

Ante un paciente con trastornos del espectro autista,
deben realizarse pruebas complementarias para su
estudio etioldgico. Se utilizan diversas técnicas de
exploracion neurologica: neuroimagen, analisis
bioquimicos, exdmenes neurofisioldgicos, estudios
genéticos, etc., que nos ayudaran a investigar las
causas organicas, hoy conocidas, y que pueden
constituir el origen del autismo en algunos pacientes,
y también nos podran ayudar a conocer mejor el
funcionamiento del cerebro en estos pacientes, en sus
formas idiopaticas (De Long, 1999).

Neuroimagen

Los estudios radioldgicos han mostrado grandes
avances en los ultimos afos, especialmente en el
campo de la neuroradiologia, con la Tomografia Axial
Computerizada (TAC) y la Resonancia Nuclear
Magnética craneal (RM), con estudios volumétricos y
también de Espectroscopia para el estudio de
metabolitos cerebrales. En las Ultimas décadas, se ha
anadido el SPECT que nos ha permitido visualizar la
hipoperfusion del hemisferio cerebral derecho en un
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grupo de pacientes afectados de Sindrome de
Asperger. Los estudios de Tomografia por Emision de
Positrones (PET) nos han facilitado el estudio de
utilizacion global basal de glucosa en el cerebro.

En los afos 80, los primeros estudios con la TAC
(Tomografia Axial Computerizada) describieron diversas
anomalias en las imagenes cerebrales, pero el estudio
de Damasio y colaboradores (1980) demostrd que las
anormalidades cerebrales en la TAC de individuos con
autismo se asociaban solamente a la presencia de
trastornos concurrentes, mas que al autismo en si. En
una revision de mas de 400 estudios de imagen en
sujetos con autismo, se encontrd una prevalencia muy
baja de lesiones focales u otras patologias y su
localizacion variable las definia como datos meramente
accidentales o coincidencias (Filipek y col., 1992). Una
serie de estudios de pacientes con autismo con TAC y
RM, excluidos previamente de los que presentaban
otros trastornos identificables distintos del autismo, ha
confirmado la ausencia de anormalidades cerebrales
detectables que fueran caracteristicas especificas del
autismo (Filipek, 1999). Con la utilizacion de la
Resonancia Magnética Funcional (RMF), Baron-Cohen
(1999) demostro que, en pacientes con autismo y
sindrome de Asperger, se produce una activacion de las
regiones fronto-temporales, pero no de la amigdala.
Los estudios con emision de positrones (PET) han
mostrado aumentos de la glucosa cerebral en nucleos
basales, l6bulos frontal, parietal y temporal, aunque
otros grupos de investigadores no lo hayan confirmado
(Filipek, 1999). Un trabajo reciente de cinco hombres
con un nivel funcional alto y autismo mostrd: un
dominio hemisférico inverso durante la estimulacion
auditiva verbal, una tendencia a la activacion
disminuida de la corteza auditiva durante la
estimulacion auditiva y una activacion cerebelosa
también disminuida durante la percepcion auditiva no
verbal. Otros estudios han mostrado anomalias en
ganglios de la base y en la circunvolucion cinglada
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(Haznedar, 1997). En nifos con autismo, utilizando el
precursor de la serotonina (alpha-C11 metyltriptofano),
se observd como la sintesis de serotonina estaba
mucho mas reducida en el hemisferio izquierdo que en
el hemisferio cerebral derecho, haciendo evidente una
anomalia en la sintesis de la serotonina de las vias
dentado-talamo corticales (Chugani, 1999). Otros
estudios han descrito una ausencia del periodo de
aumento de la sintesis de serotonina en el cerebro de
ninos con autismo (Filipek, 1999).

Estudios bioquimicos

En los ultimos afos se ha realizado un amplio abanico
de determinaciones bioquimicas en orina, sangre y
liquido cefalorraquideo, para intentar identificar
anomalias metabolicas especificas en individuos con
autismo. Se incluyen estudios de errores congénitos del
metabolismo en aminodcidos, carbohidratos, purinas,
péptidos, y anomalias en la cadena respiratoria
mitocondrial, asi como estudios de toxicos.

La concurrencia de sintomas similares al autismo en
pacientes con errores congénitos del metabolismo nos
obliga a pensar en la utilizacion del test de deteccion
como parte de la rutina de evaluacion en pacientes
con cuadros clinicos graves. Los tests y estudios
metabolicos estan indicados cuando existe una historia
de letargia, vomitos ciclicos, rasgos dismorficos o
toscos, retraso mental severo, crisis epilépticas rebeldes
a la medicacion y en cuadros regresivos. Sin embargo,
el porcentaje de nifios con autismo en los que se haya
confirmado un trastorno metabolico identificable es
probablemente inferior al 5% (Shevell, 2000).

El aumento de los niveles de serotonina plaquetaria
parece consistente, pero su mecanismo se desconoce
(Cook y col,, 1993), aunque parece evidente que la
neurotransmision serotoninérgica en el autismo es

patologica (Chuganiy col., 1999). La presencia de
anticuerpos contra la proteina basica de la mielina en
nifos con conducta autista (Cook y col.,, 1990) y la
presencia de activacion parcial o incompleta de
linfocitos T ha hecho especular sobre una posible
implicacion del sistema autoinmune, pero en el
momento actual no se ha podido confirmar.

Existen diversos estudios analiticos en pacientes con
autismo en busca de un marcador bioldgico, sin que
hayan alcanzado unos resultados concluyentes, como
son los analisis de trazas de elementos, anticuerpos
celiacos, tests de alergias alimentarias al gluten, la
caseina, la candida y otros hongos, micronutrientes,
niveles vitaminicos, estudios de la permeabilidad
intestinal, analisis de heces, péptidos urinarios, test de
funcion tiroidea y, recientemente, estudios de la
glutacion peroxidasa eritrocitaria (Page, 2000). La
mayoria de los analisis bioquimicos se usan en la
actualidad para comprender la fisiopatologia del
autismo (Johnston, 2000).

Estudios neurofisioldgicos

Los exdmenes neurofisiologicos nos ayudan a
completar y a comprender mejor la patologia de estos
pacientes.

Los estudios del electroencefalograma (EEG)
convencional en nifios con autismo han mostrado que
de un 13 a un 839% son anormales, aunque los
métodos de registro vy la variabilidad en la
interpretacion pueden justificar las diferencias
(Tuchman, 2000). Los registros de telemetria con EEG-
video de 24 horas en nifios con espectro autista han
mostrado anomalias con descargas paroxisticas en un
46% (Tuchman y col.,, 1997). Recientemente, el estudio
de Lewin (1999) ha mostrado, con la
magnetoelectrocefalografia, una actividad
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epileptiforme en un 82% de pacientes con espectro
autista y sospecha de antecedentes de convulsiones y
regresion. La prevalencia de epilepsia en una gran serie
de nifos preescolares con autismo se ha estimado en
un 7% (Rapin, 1996), en otra serie en un 14%
(Tuchman y col., 1991), y la prevalencia acumulada en
adultos se estima entre un 20 y un 35% (Minshew y
col,, 1997). Las puntas de aparicion de crisis ocurren en
la edad de la lactancia y en la adolescencia (Minshew y
col., 1997).

El retraso mental, con o sin anomalias motoras, y la
historia familiar de epilepsia son un factor de riesgo
significativo para el desarrollo de crisis epilépticas en
individuos con autismo. Existe una relacion entre
autismo con cuadros clinicos que se presentan con un
curso regresivo antes de los 36 meses y las crisis
epilépticas con punta onda lenta durante el suefio, o
un sindrome de Landau-Kleffner; pero hoy en dia se
desconoce la etiologia, asi como la fisiopatologia
subyacente (Tuchman y col., 1997).

Las crisis epilépticas pueden ser de todos los tipos, pero
las parciales complejas parecen ser las mas
prevalecientes, mientras que las anomalias detectadas
en el EEG aparecen con mas frecuencia en los l6bulos
temporales.

Es dificil reconocer las crisis parciales complejas en
individuos con autismo, a causa de la tendencia a
interpretar los movimientos motores o conductas
autistas extrafias como epilépticas, y se agrava por la
falta de correlacion entre las crisis epilépticas clinicas y
la actividad paroxistica en el EEG (Minshew vy col.,
1997). Un estudio reciente sugiere que podria haber
una relacion causal entre un subgrupo de nifios con
regresion autista y EEG definidos como "epilepsias
focales benignas" (Nass y col., 1998). Cualquier
conducta, como por ejemplo fijar la mirada, bloqueo de
la actividad, o crisis de agresividad asociadas con
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trastornos de la conciencia deberia crear una gran
sospecha de crisis parciales complejas en nifios con
autismo. Especialmente en nifios pequefios y
preescolares, y en situaciones donde hay un alto indice
de sospecha clinica de que padecen epilepsia, clinica o
subclinica, se debera practicar EEG con deprivacion
prolongada del suefio, buscando la presencia de
paroxismos y ondas lentas durante el suefio (Tuchman i
col,, 1997), y evaluar sus posibilidades terapéuticas
(Tuchman, 2000).

Los estudios de los potenciales evocados auditivos de
tronco cerebral (PEA) y los potenciales evocados
auditivos de latencia media (PEALM) han mostrado
resultados contradictorios en los diversos estudios
realizados. Siempre debemos tener en cuenta que los
problemas de audicion pueden coexistir en estos
pacientes; por ello siempre han de ser excluidos dentro
del examen clinico (Rapin, 1997)

El estudio de los defectos visuales es complejo en estos
pacientes con trastornos del espectro autista, pero el
examen del fondo del ojo, asi como los potenciales
evocados visuales (PEV) y el electroretinograma
(ERNG), nos pueden evidenciar anomalias en su
agudeza visual.

Estudios genéticos

Partiendo de la base que el espectro autista incluye
diferentes entidades clinicas con etiopatogenias
diversas, se cree que su base genética ha de ser
también heterogénea. La incidencia del autismo es 3-4
veces superior en los hombres que en las mujeres. El
riesgo de recurrencia para los hermanos de un caso
idiopatico es del 3%, 50-75 veces superior al de la
poblacion general (Bolton y col., 1994; Filipek, 1999).
En 1976, Hanson publico por primera vez que los
factores genéticos tenian un papel importante en el



R

autismo vy, al afio siguiente, aparecio la primera
publicacion (Folstein, 1977) de 21 parejas de mellizos
y la concordancia entre los monozigotes y los
dizigotes. Este estudio nos confirma que los factores
genéticos juegan un papel muy importante en la
etiologia del autismo.

Las anomalias cromosdmicas tienen un gran interés en
toda patologia de origen desconocido, ya que pueden
ser indicativas de regiones cromosémicas que
contengan genes implicados en la patologia del
autismo. Existen abundantes publicaciones que
describen pacientes con trastornos del espectro autista
que presentan anomalias cromosomicas numéricas y
estructurales. La mayoria son de novo y, actualmente,
implican la practica totalidad de los cromosomas
humanos (revision: Gillberg, 1998).

De los trastornos cromosomicos asociados al autismo,
una de las anomalias mas comunmente descrita es la
que afecta al cromosoma 15 (la duplicacion intersticial
materna de la region 15q11-q13), que aparece entre el
1y el 4% de una serie de casos que cumplian los
criterios para el espectro autista (Salmon, 1999).
También ha sido frecuente la deteccion de pacientes
con X-Fragil. Otras anomalias cromosomicas
actualmente identificables con cariotipos de alta
resolucion son la incidencia de delecciones cripticas y
microdelecciones (Schroer y col.1998; Turner y col.,
2000), aunque la significacion biologica exacta de estas
anomalias descritas todavia no es conocida.

Desde entonces, la creencia de que existen genes
candidatos en el autismo ha ido en aumento.
Recientemente, se cree que multiples genes que
interactuen entre ellos estaran implicados en la
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etiologia del autismo (Turner y col., 2000).

En los ultimos afos, diversos grupos de investigadores
internacionales han centrado los estudios de las bases
genéticas del autismo en la-identificacion de locus de
susceptibilidad en todo el genoma. Esta aproximacion
ha precisado estudios de grandes colecciones de casos
familiares, recogidos-en estudios multicéntricos,
utilizando diversos métodos estadisticos de andlisis de
ligamiento. De todos ellos destacan: el estudio de
Pericak-Vance y colaboradores (1997), que detecto
ligamiento significativo en la region 15q;y la
International Molecular Genetic Study of Autism
Consortium (IMGGSAC, 1998), con un total de 99
familias con varios afectos, se encontraron 6 loci en los
cromosomas 7,16, 4, 10, 19 y 22, sugestivos de
contener genes candidatos. Los genes candidatos con
valores'mas altos se han registrado en el cromosoma
7qy 16p. Otro estudio reciente ha sido el Paris Autism
Research International SIBpair Study (Philippe y col.,
1999), en el que se han estudiado 51 casos familiares
y se han detectado 11 regiones genomicas con
ligamiento significativo, por métodos no paramétricos.
Cuatro de estas regiones han coincidido con otros
estudios. También en el Collaborative Linkage Study of
Autism (1999), se indica que las regiones identificadas
con ligamiento mas alto para este grupo corresponden
a los cromosomas 13qy 7q31-33. Ha sido de gran
importancia el estudio realizado en 1999 por Risch y
col., donde se describen resultados compatibles con un
modelo de herencia multigénica en mas de 15 loci
implicados, a partir del estudio de 90 casos familiares.
Se observa que existe poca congruencia entre los
resultados genéticos obtenidos por los diferentes
grupos. Actualmente, las regiones con mayores
posibilidades son 7¢q31-q32, 15q11-q 13y 16p13.3. Esta
falta de concordancia entre los diferentes estudios se
debe, basicamente, a la gran heterogeneidad clinica de
las poblaciones estudiadas y a una falta de consenso
clinico en los criterios diagnosticos de inclusion

utilizados. La comparacion de los criterios diagnosticos
sugiere que la edad, la presencia y/o ausencia de
comunicacion verbal y el coeficiente intelectual de los
pacientes son variables fundamentales que se deben
tener muy en cuenta al realizar estos estudios. Es
fundamental la subdivision y homogeneizacion de los
fenotipos para incrementar la posibilidad de detectar
los diversos genes implicados en el autismo (Lord y col.,
2001).

Otro fenomeno fundamental que debe tomarse en
consideracion en el estudio de los genes es el
imprinting. Este es un mecanismo propio de los
mamiferos que silencia una de las dos copias de un
gen segun su procedencia parental. Los genes impresos
se expresan de forma monoalélica especifica, segun su
origen sea paterno o materno, segun el tejido
(cerebro, sangre, piel etc.), y segun la fase del
desarrollo. Se agrupan en regiones cromosdmicas que
conforman dominios funcionales de alta complejidad
genomica. El imprinting gendmico juega un papel
fundamental en el desarrollo fetal y en el desarrollo del
comportamiento. El nimero de genes impresos
descritos crece de forma constante. Los ultimos
registros publicados recogen unos 39 genes y cada dia
se conocen nuevos. Estudios recientes muestran la
implicacion directa del imprinting en los complejos
mecanismos subyacentes en el desarrollo fetal, del
cerebro y de la conducta, asi como su influencia sobre
los trastornos del desarrollo y del
neurocomportamiento, entre los que se incluyen los
trastornos psiquiatricos (Isles y col., 2000). Las
enfermedades de imprinting se asocian a modelos de
herencia complejos, no mendelianos. A menudo se
producen de novo, pero en algunos casos pueden ser
hereditarios, debido a mutaciones que afectan
especificamente el centro de imprinting o a genes
concretos, y se manifiestan Unicamente cuando son
heredados del progenitor que ha de transmitir el gen
activo no impreso como sucede con el gen UBE3A,



causante del Sindrome de Angelman.

Estudios en ratas demuestran que ambos
complementos cromosomicos, paterno y materno, son
necesarios para la viabilidad del embrion. Los recientes
estudios (Isles y col.,, 2000), han puesto de manifiesto
que el complemento paterno contribuye de forma
especifica en el correcto desarrollo de la placenta, el
musculo y areas concretas del cerebro relacionadas con
el comportamiento motivado primario (que
corresponde a las areas del hipotalamo y las areas
septo y pre-opticas del cerebro). Por el contrario, el
genoma materno es imprescindible para el crecimiento
cerebral y para el desarrollo de areas cerebrales
relacionadas con el comportamiento social (neocortex
y striatum). Estos estudios evidencian la implicacion
fundamental de los genes impresos en el desarrollo del
cerebro.

Dentro del espectro autista, se incluye también el
Sindrome de Rett, y su diagndstico es clinico. Pero el
reciente hallazgo de mutaciones en la region
codificadora del gen MECP2 (Amir y col., 1999) en
estas enfermas, hace que su presencia nos ayude a
confirmar su diagndstico. Este gran descubrimiento
nos ha ayudado a entender que la gran mayoria de
nifas con Sindrome de Rett, que presentan mutaciones
en este gen son mutaciones de novo, con herencia
dominante ligada al cromosoma X (Xq28), sufren el
fendmeno de ionizacion y es letal en hemizigosis. Este
gen no se expresa por igual en los diferentes tejidos
del cuerpo humano vy ello hace aun mas dificil conocer
su estudio. La funcién de este gen es requladora:
inhibe la expresion de otros genes. Este gen actua
solamente durante el neurodesarrollo, y esto nos
explica las diferentes fases de la enfermedad que
presentan estas pacientes y como, a partir de la
pubertad, entran en una fase de estadio con
estabilizacion, incluida la recuperacion de algunos de
sus graves signos clinicos. Los hallazgos de mutaciones
en la region codificadora de este gen, en un 80% de

las nifas con la forma cldsica y en un 50% de las
formas atipicas de Sindrome de Rett, nos obligan a
pensar que puede haber otros genes afectados y otras
regiones implicadas, ademads de la region codificadora
del MECP2.

El gen MECP2 codifica para Methyl CpG-binding
protein 2 (MeCP2) y muestra una elevada expresion en
el cerebro en las ultimas semanas de gestacion y
primer afio de vida.

Unos cientificos han demostrado, en ratas afectadas
del Sindrome de Rett, que el gen

MeCP2 es necesario para el mantenimiento de la
funcion neuronal, principalmente después del
nacimiento. Las diferentes manifestaciones clinicas en
humanos con mutaciones en el MECP2 han resultado
ser mas amplias de lo que se esperaba. En este ultimo
afio, se han publicado diversos trabajos que
demuestran el amplio espectro fenotipico de las
mutaciones de este gen, que se encuentra no solo en el
Sindrome de Rett clasico y en forma atipica, sino que
también se han hallado mutaciones en mujeres
asintomaticas (madres portadoras), en hombres con
encefalopatia congénita grave, en hombres con
Sindrome de Rett cldsico y mosaicismo somatico
(Armstrong y col., 2001), en hombres con anomalias
cromosomicas (XXY) y sintomatologia clinica del
Sindrome de Rett, también en hombres y mujeres con
retraso mental familiar, y en un paciente con autismo
(Couvert y col., 2001). Este gen es muy complejo y sus
mecanismos patogénicos se desconocen. Toda esta
variabilidad clinica debe estar influenciada por la
funcion reguladora del MECP2 sobre muchos otros
genes que tienen un papel muy importante en el
desarrollo normal del sistema nervioso central. Hoy en
dia los estudios estan centrados en investigar si el
MECP2 es el unico gen responsable del Sindrome de
Rett o existen otros genes implicados, y en buscar
mutaciones, no sélo en las regiones codificadoras, sino
también en las amplias regiones requladoras vy,
recientemente, en la region promotora del gen

31



(Monros y col., 2001). Actualmente, diversos grupos

cientificos en el dmbito internacional investigan otros
genes implicados en el Sindrome de Rett para llegar a
conocer la funcion que desempefia el MECP2 sobre el

retraso mental y el autismo. Para ello, con muestras
congeladas de ADN de diferentes tejidos (linfocitos,
fibroblastos, musculo, cerebro, etc.) de diversos
pacientes, se estan creando bancos de tejidos
nacionales e internacionales de pacientes con
trastornos del espectro autista para analizar el patron
expresion del gen MECP2 y el estado de imprinting del
gen UBE3A y de otros genes impresos en cerebro, que
sean candidatos funcionales para el autismo.

En nuestro pais, en el Hospital de San Juan de Dios de
Barcelona, en 1999 se obtuvo una beca del Fondo de
Investigaciones Sanitarias para estudios genéticos en el
Sindrome de Rett, y este Hospital es actualmente el
centro de referencia para el estudio del gen MECP2 en
Espafia. En el afio 2002, gracias a una beca de la
Fundacié Marato de TV3, se ha iniciado el estudio y
clasificacion de pacientes dentro del espectro autista y
las implicaciones del gen MECP2 (Xq28) y de los genes
funcionales candidatos de las regiones 15q11-q13 en
el autismo asociado al retraso mental.

En los proximos afos, gracias a las diversas
investigaciones cientificas con estudios
multidisciplinarios y multicéntricos, se podra encontrar
un marcador bioldgico que nos facilitard un
diagndstico precoz, un tratamiento eficaz y un consejo
genético a las familias con enfermos dentro del
espectro autista.
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WD Josep Rom. Una pasion por el autismo

José Manuel Romacho Romero. Doctor en medicina, psiquiatra.

El Dr. Josep Rom era una persona dificil de definir. Esta
breve biografia del entrafiable amigo se basa en una
acrisolada amistad, que es imborrable para miy con la
que me obsequitd durante mas de tres décadas.

Pep era el paradigma del hombre inteligente y dotado
de vocacion clinica, que se unia a un sentido del
humor en forma de fina ironia. Infatigable lector, fue
un ejemplo viviente de la frase del Dr. Letamendi,
quien decia que «el médico que solo sabe medicina, ni
medicina saben.

Nacié en el afo 1935 en la marinera Cambrils y era el
mediano de tres hermanos. Hijo de un experto
pescador, su amor al mar y a su patria natal
permanecerian constantes en su corazon. A ello se
debe que, en plena madurez profesional, en 1982,
volviera a Cambrils para ejercer de médico hasta su
jubilacion.

Se licencio en Medicina en 1960, tras haber entrado en
1954 como alumno interno y, después, como médico
asistente en la Clinica Médica del Profesor Dr. Pedro
Pons.

Fue también discipulo del Dr. Santiago Montserrat
Esteve, en el Dispensario de Medicina Psicosomatica y
Psiquidtrica del Hospital Clinico, el maestro que mas le
influencio por su mentalidad estudiosa y objetividad
critica. De €l incorpord a su propia practica profesional
la interpretacion de los fendmenos clinicos con una

vision cientifica.

El Dr. Rom fue un clinico brillante que se aplicd desde
muy joven a una paciente tarea: observar, orientar y
ayudar a los pacientes y a sus familias. Antepuso
siempre el ejercicio profesional, en provecho de los
enfermos, al esplendor académico.

Su gran experiencia clinica se argumenta en hechos
como el haber sido, con apenas diecisiete afios,
asistente de guardia del desaparecido Instituto
Frenopatico, donde mas tarde también trabajo como
médico. Esta circunstancia le permitio estudiar y
convivir con numerosos pacientes.

Recuerdo de forma entrafiable unas conversaciones
veraniegas frente al mar de su Cambrils. En ellas, Pep
me confiaba su fascinacion por las conductas autistas
de aquellos pacientes ingresados en el Instituto
Frenopatico. Su interés por el mundo autista venia de
lejos. No es de extrafiar, pues, que después de
contactar con el matrimonio Roca, se incorporara en
1975 como neuropsiquiatra asesor en la direccion
técnica del disefio del proyecto que actualmente
conocemos como Autisme la Garriga.

Su forma de abordar y relacionarse con el nifio autista,
dandole volteretas, haciéndole cosquillas en el suelo, su
gran capacidad de observacion unido a su agudo ojo
clinico y tenacidad en descubrir el porqué siguen
presentes en los profesionales de autisme la garriga.
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Su colaboracidn con el proyecto persistio hasta su
muerte, en octubre del 2000.

Como cientifico honesto, proclamaba con valiente
claridad sus reflexiones sobre el autismo en los
congresos de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria
Infanto-Juvenil, de la que fue presidente, y en otros
foros de debate de finales de los afios 70 y principios
de los 80, y decia que «el nifio autista no es que no
quiera estar en el mundo, es que no puede».

A mi amigo Rom le gustaba definirse como
neuropsiquiatra. Por ello afirmaba, en 1986, en la
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Semana de estudio del autismo y psicosis infantil,
organizada con motivo de la celebracion del décimo

aniversario de la fundacion de cerae, que la hipotesis
neurofisioldgica-neurodinamica era el camino
verdadero para llegar al mundo del autismo infantil.

A Josep le interesaba apasionadamente la esencia del
autismo, pero era alin mas intensa su preocupacion
por las personas con autismo y por lo que se podia
hacer por ellos aqui y ahora.

Ademas de ser un gran clinico, fue un honesto
profesional que realizd una inmensa tarea asistencial
en el campo del autismo vy la deficiencia mental.



Tal como ha dicho en alguna ocasion nuestro Muy
Honorable Presidente de la Generalidad de Catalufa,
«el que ha iniciado una tarea en la que ha luchado y
trabajado con perseverante tenacidad, con ilusion y
confianza de trabajar por aliviar el sufrimiento de los
otros, no muere. Queda su trabajo, su ejemplo y su
caminon. A nosotros nos queda, por encima de todo,
sequir su ejemplo.

La figura del Dr. Rom queda indisolublemente ligada a
la historia de la psiquiatria infantil en general y al
abordaje del autismo terapéutico en Catalufia, a través
de sus 25 afios de asesoria en el proyecto autisme la
garriga.
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B Autisme la Garriga

Joan Roca. Presidente de la Fundacié Congost Autisme.

Los inicios, el porqué de esta iniciativa

A mediados de los afios setenta, el nivel de
conocimiento sobre el autismo y los servicios de
atencion y tratamiento a las personas afectadas era, a
escala mundial, bastante limitado.

Tan solo hacia unos diez afios que se habia iniciado la
linea de investigaciones bioldgicas, lo que significaba el
comienzo de la pérdida de predominancia de las
hipdtesis psicogenas sobre el origen del autismo. Por lo
que se refiere a los servicios, los centros de tratamiento
especifico eran muy escasos y solo existian, en numero
relevante, en algunos paises como el Reino Unido y
Estados Unidos. En el aspecto terapéutico, si bien es
cierto que hacia la mitad de los afios sesenta se habian
empezado a aplicar a la poblacion con autismo los
principios de la modificacion de conducta operante, los
resultados obtenidos hasta entonces eran bastante
irregulares. Finalmente, la psicofarmacologia de
aquellos tiempos, sobre todo en relacion con los
trastornos de inicio infantil, estaba relativamente poco
desarrollada.

De lo unico que se disponia, pues, en el afio 1976, para
tratar el autismo de forma relativamente efectiva, era
de los programas que se aplicaban a la poblacion con
deficiencia mental, que contenian elementos de la
psicologia del aprendizaje y de la ya mencionada
modificacion de conducta operante.

En Catalufia y en Espafia, la situacion de las personas
con autismo y de sus familias en aquellos afios podia
calificarse sencillamente de dramatica. La inexistencia
de un reconocimiento oficial del sindrome, la
ignorancia en el ambito profesional y en la sociedad, y
la falta de practicamente todo tipo de servicios,
provocaban la ausencia de respuestas adecuadas a las
necesidades mas basicas. Hasta entonces, la atencion a
las personas afectadas de autismo se habia reducido en
Catalufa a la actuacion aislada de algun profesional,
como por ejemplo el neuropsiquiatra Josep Rom, que ya
en la década de los sesenta poseia conocimientos
importantes del trastorno y ya entonces, no solo
realizaba diagnosticos diferenciales, sino que también
habia iniciado una unidad especifica de autismo en el
centro Fatima de Terrassa.

Esta realidad comportaba que las personas con autismo
cuando dejaban de ser nifios iban a parar a los
pabellones de profundos de los sanatorios psiquidtricos
0 permanecian en sus hogares y provocaban la no
oficializada, desconocida y dramatica existencia de
familias que se veian condenadas a sufrir una situacion
muy dura en el marco de una sociedad desconocedora
de esta discapacidad.

En 1975, un reducido grupo de padres con hijos
afectados por el autismo, que no nos limitamos a la
resignacion frente al conflicto, decidimos que era
necesario abrir nuevos caminos y, de simples
aceptadores pasivos de un problema, pasamos a buscar
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alternativas. Fue asi como creamos la asociacion
apafac, asociacion de padres de hijos con autismo de
Catalufa y, con un pequefio grupo de profesionales
dirigidos por el Dr. Josep Rom, disefiamos las primeras
lineas de un proyecto que tenia como finalidad dar
respuesta de una manera integral a las necesidades de
las personas con autismo a lo largo de todo su ciclo
vital, lo que hoy conocemos como proyecto autisme la
garriga. A partir de esta vision de atencion integral,
definimos los cuatro ejes de actuacion siguientes para
llevar a cabo nuestro proyecto:

1. Realizacidn de diagndsticos categoriales,
descriptivos y prescriptivos con el fin de definir la
afectacion del sindrome y el tratamiento necesario.

2. Comunicacion permanente con las familias como
elemento imprescindible para la aceptacion del
problema.

3. Desarrollo de servicios para todo el ciclo vital de la
persona con autismo, que incluia la creacion de
residencias terapéuticas y temporales y de servicios
de apoyo familiar, como un elemento diferencial de
lo que en aquellos momentos existia.

4. Participacion activa de las familias en el proceso

terapéutico.

Se trataba de crear unos servicios que tenian que cubrir
las necesidades de las personas con autismo y permitir
a sus familias convivir con ellas sin desestructurar el
nucleo familiar y conseguir, asi, su integracion en la
sociedad. Todo ello, que hoy parece obvio, en aquel
momento chocaba con los modelos establecidos.

Con este espiritu de renovacion de ideas, el 6 de
septiembre de 1976 abria las puertas cerac, un centro
educativo especializado en el tratamiento de nifos con
autismo. Era el primer servicio de nuestro proyecto de
atencion integral.

El curso inicial, el 1976-1977, sirvio para hacer evidente
a los profesionales que se iniciaban en el tratamiento
del autismo, que la atencion a los casos con una
sintomatologia nuclear severa y con una deficiencia
mental asociada importante era una tarea
extremadamente dificil, y que los progresos eran lentos,
limitados y no necesariamente regulares. Pero también
les mostro que la observacion permanente, la
evaluacion sistematica y la aplicacion inteligente,
flexible e imaginativa de diferentes técnicas de la
psicologia y de la pedagogia, como la modificacion de
conducta operante y los principios del aprendizaje,
conducia a mejoras clinicamente significativas v, por lo
tanto, a un aumento sensible de la calidad de vida de
sus alumnos y de sus familiares. La experiencia y
calidad profesional del Dr. Rom fueron decisivas en
aquellos momentos, porque oriento las lineas
terapéuticas del centro hacia el rigor, la amplitud de
pensamiento y la mentalidad investigadora.

Elinicio de nuestras actividades fue ya una experiencia
deintegracion a la sociedad. El centro se ubicd en unos
locales situados en a calle Ceramica n° 32 del barrio de
Montbau en Barcelona. Siempre recordaremos con un
afecto muy especial los miembros de la Cooperativa
Barcelonesa de Viviendas que nos facilitaron aquellos
locales de forma desinteresada y a toda la gente del
barrio que acogieron con absoluta normalidad y
colaboracion el nacimiento de nuestra iniciativa.

De aquella experiencia de integracion, merece la pena
destacar la relacion que se establecio con la Escuela
Baloo vy la posibilidad que nos ofrecid para que nuestros
nifos compartieran el tiempo de recreo con sus
alumnos.

Nacia un proyecto fruto del trabajo conjunto de padres
y-profesionales como un modelo de gestion que sigue
siendo el actual. Un proyecto lleno de esfuerzos y de
incertidumbres, de momentos dificiles, pero lleno de



ilusiones por un futuro mejor y con la satisfaccion de
haber encontrado el camino para nuestros hijos, un
proyecto que dejaba atras la angustia de haber
descubierto que no habia nada para ellos y su futuro.

Desde un principio, sabiamos que queriamos encontrar
una respuesta a las necesidades de las personas con
autismo, pero también de sus familias. Nosotros
habiamos atravesado en solitario un desierto al
descubrir el grave problema que sufrian nuestros hijos y
la angustia de futuro que ello comportaba. El simple
hecho de encontrarnos con otras familias, compartir el
problema y empezar a disefiar una alternativa de futuro
ya habia sido una gran ayuda para nosotros. Naciamos,
pues, también con esta vocacion de servicio a las
familias, de servirles como punto de referencia y foro
de intercambio de experiencias, de facilitarles no sélo
unos servicios para sus hijos sino también informacion
sobre qué era el autismo y de las expectativas de
futuro, asi como ayudas concretas que les habian de
permitir conseguir, a pesar de todo, una normalidad de
la vida familiar.

Una respuesta integral a las necesidades de las
personas con autismo

El disefio de nuestro proyecto se articuld entorno al
concepto de red. Se trataba de crear servicios de
atencion directa a las personas con autismo, pero
estabamos convencidos de que esto no era suficiente y
que seria necesario crear también unos servicios de
apoyo a las familias y que, para que estos servicios
funcionasen con el nivel de calidad que nos exigiamos,
se tendria que promocionar también e/ diagndstico, la
investigacidn, la formacion, asi como el intercambio de
experiencias con otras organizaciones, tanto en el
ambito nacional como internacional. Se trataba no sélo
de crear servicios, sino también de crear conocimiento
en el dmbito del autismo y nos proponiamos hacerlo

entorno a una organizacion flexible, eficaz y eficiente,
con unos servicios muy especializados, pero a la vez con
unos objetivos y una forma de trabajar compartida.

A partir de este modelo organizativo y con nuestro
propio modelo de gestion, el de la colaboracion entre
padres y profesionales, hemos trabajado para hacer
realidad lo que hoy es el proyecto autisme la garriga.

Hay que decir que, a pesar de que durante los primeros
afios nos vimos en la necesidad de gestionar la
direccion y administracion de los servicios de forma
voluntaria por parte de los padres, la gestion fue
profesional desde el primer momento. Cada uno de
nosotros aportd sus conocimientos y aptitudes para
conducir el desarrollo del proyecto, aunque ello
comporto un esfuerzo muy grande por parte de todos
nosotros, ya que debiamos compatibilizarlo con nuestra
actividad laboral.

En este marco, después de fundar el centro educativo
especializado en el tratamiento de nifios con autismo,
en 1977 iniciaba sus actividades el Servicio de
Orientacion, Asesoramiento y Diagnostico. Este servicio
tuvo un crecimiento muy importante en pocos afos y
las sesiones de sintesis de los procesos de diagndstico
se convirtieron en sesiones clinicas abiertas a
profesionales y estudiantes. Ademas, constituyeron y
constituyen un elemento fundamental de la formacién
permanente del personal de los servicios. La formacion
de los profesionales ha sido siempre una de las
prioridades de nuestro proyecto y, por este motivo,
dejando a un lado las mencionadas sesiones clinicas, ha
sido una constante, desde el principio, la asistencia a
cursos, seminarios, el intercambio de profesionales de
otras organizaciones mediante estancias y sesiones de
trabajo, etc.

43



En el afo 1984 este servicio fue homologado por parte
del Departamento de Educacion de la Generalidad de
Catalufa, lo cual comporto el cambio de nombre,
pasando a denominarse EAP cerac- apafac, Equipo de
Asesoramiento Psicopedagogico Especifico de
Autismo, y significo la oficializacion de la tarea que se
habia llevado a cabo de diagnostico y asesoramiento de
los trastornos del espectro autista a otros centros y
profesionales, asi como a los familiares. Ademas, para
nuestro servicio, esta homologacion supuso entrar a
formar parte de la red general de equipos de
asesoramiento psicopedagadgico del Departamento de
Educacion como servicio especifico en autismo para
todo el territorio de Catalufia, y colabord a que se
convirtiera en el centro de referencia en nuestro pais.

El diagndstico de psicopatologias como el autismo, u
otros trastornos de este sindrome, €s un proceso
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complejo que requiere un equipo interdisciplinario
experimental. Por eso, el EAP cerac- apafac, estd
formado por profesionales de la neurologia, la
psiquiatria, la psicologia, la pedagogia y el
asesoramiento familiar.

Como ya hemos dicho, iniciamos nuestras actividades
en unos locales de Barcelona. Sin embargo, el desarrollo
de los servicios requeria nuevos espacios. En 1980
inauguramos los locales destinados a las oficinas,
situados en la calle S. Antoni M2 Claret de Barcelona, y
en 1982 trasladamos los servicios a La Garriga. Esta
poblacion, situada a 35 km de Barcelona, nos ofrecia no
solo unas instalaciones que daban respuesta a nuestras
necesidades, sino también una poblacion acogedora y
sensible que desde el primer momento nos facilito la
realizacion de nuestras actividades y la integracion
social de los chicos y chicas atendidos, elemento clave
en la filosofia que siempre nos ha inspirado.

Desde aquel momento, nuestros servicios estan
ubicados en unas torres modernistas magnificas
rodeadas de jardines. Cabe destacar que una parte muy
importante de estas instalaciones (una torre
modernista, los locales de una antigua fabrica y unos
terrenos agricolas) son propiedad de la Fundacion
Cottet Mor, que en 1987 nos las cedid en uso
gratuitamente para ubicar en ellas la Llar Cottet y
Terlab, y de la cual, desde aquel momento, recibimos un
apoyo estable. Durante todos estos afilos hemos
realizado distintas adaptaciones a las necesidades de
nuestras actividades con un trabajo que ha supuesto la
estrecha colaboracion entre los expertos en el
tratamiento del autismo vy el arquitecto que ha dirigido
las diferentes reformas. Esta tarea ha requerido mucho
esfuerzo técnico y creativo. La gran profesionalidad del
arquitecto, Jaume Riba Romeva, unida a su especial
sensibilidad han hecho que hoy podamos estar
orgullosos de tener no solo unas instalaciones
adaptadas en el mas minimo detalle a las necesidades



El traslado a La Garriga fue, pues, un factor clave que nos permitio llevar a cabo el proyecto de atencion integral,

tal como se expresa en el esquema siguiente:

Infancia
Diagnostico
Control neurologico, psiquidtrico y psicoldgico
Tratamiento precoz
Tratamiento edad escolar
Rehabilitacion psicosocial
Insercion sociolaboral
ocio
Apoyo familiar

Hogares-residencias terapéuticos

de estas personas, sino también en un marco estético
de gran belleza, que hace que los chicos y chicas
atendidos vivan en un entorno agradable y con un nivel
de calidad de vida muy bueno.

En 1983 se fundd asepac, asociacion pro personas con
autismo de Catalufia, con el objetivo de fomentar la
asistencia, el tratamiento y la integracion sociolaboral
de las personas con trastornos del espectro autista. Esta
asociacion gestiona el Centro de Terapia Ocupacional
Terlab, que inicio sus actividades en 1987 con la
finalidad de dar respuesta a las necesidades de los
adolescentes y adultos. Actualmente atiende a 39
personas y sus instalaciones consisten en unos talleres
de 2.534 m’, un invernadero de 256 m’y unos terrenos

Adolescencia Edad adulta

agricolas. Hay talleres de agricultura ecologica,
avicultura, jardineria, reciclaje y manipulado de papel y
tejidos.

La metodologia del centro se basa en:

® Trabajo con apoyo, que es aquel que lleva a cabo una
persona con el apoyo fisico y/o verbal de un monitor.
® Plan individual de apoyos y refuerzos.
® Division de las actividades en conductas elementales.
® Duracion moderada de las actividades
e Alternancia de actividades y de espacios:
sedentarias [ activas, interior [ aire libre.
® Andlisis funcional de conductas.
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En 1983 empez0 a funcionar el primer hogar-residencia
terapéutico y temporal, la Llar Cau Blanc. Este fue
pionero en Europa por sus caracteristicas y merecio el
reconocimiento de la Union Europea, hecho que se
materializo en 1986 con la firma de nuestro primer
convenio con la Comision Europea. En 1990, y dada la
necesidad de este tipo de servicio, se afiadiria un
segundo hogar-residencia, la Llar Cottet que también
obtuvo ayuda europea. Estas dos residencias tienen una
capacidad para 20 usuarios cada una, su horario es
complementario al de los centros de dia y funcionan los
365 dias del afio. Como modelo de servicio es
importante resaltar la posibilidad de que la estancia sea
de caracter temporal o de cardcter permanente, de
acuerdo con las necesidades terapéuticas y familiares
de cada usuario.

En relacion a las estancias temporales,
los hogares-residencia tienen tres funciones basicas:

1. Apoyo familiar con el servicio de residencia
temporal o permanente segun las necesidades
2. Tratamientos especificos que requieren la atencion
las 24 horas del dia durante un periodo determinado
de tiempo.
3. Diagndsticos que requieren una observacion mas
larga y global que las sesiones de visitas externas.

Referente al apoyo a las familias, ya hemos comentado
que constituye uno de los principios basicos del
proyecto. El nacimiento de un hijo con una
discapacidad tan grave y con unas caracteristicas tan
especificas como son las del autismo representa un
impacto muy importante. Se puede hablar claramente
de un antes y un después en la vida familiar y hay que
pasar un primer periodo de desorientacion y angustia,
reconstruir la estructura familiar sobre la base de la
total aceptacion de este nuevo miembro con
necesidades especiales sin olvidar, no obstante, las de
los otros que han de conservar una convivencia estable
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en la que se tengan en cuenta las prioridades de cada
uno. Y esto hay que hacerlo, precisamente, pensando en
este hijo al que le es vital contar con una sélida,
desahogada y permanente estimacion de sus familiares.

También la pareja precisa disponer de recursos para que
la extrema atencion que requiere el hijo con autismo
no deteriore las relaciones conyugales. Y es importante
que los dos conyuges puedan desarrollar actividades
profesionales que les obliguen a diversificar sus
intereses, y que, si hay otros hijos, les puedan dedicar el
tiempo vy el afecto que necesitan.

Desde los inicios en 1977, la respuesta a estas
necesidades se veia materializada con la creacion del
primer servicio de este tipo, el servicio terapéutico de
vacaciones, que actualmente funciona los fines de
semana y los otros dias festivos, las vacaciones de
Navidad, Semana Santa y verano. Este servicio, de
respiro flexible y de ocio, que actualmente tiene una
capacidad para 45 personas, permite a cada familia
escoger las estancias que precisa y, por lo tanto,
organizarse en funcion de las necesidades de todos sus
miembros. En cuanto a la persona afectada, aparte de
evitar que pueda sufrir retrocesos en su linea
terapéutica habitual por un periodo excesivo de
vacaciones, le permite disfrutar de diferentes
actividades de ocio estructuradas y adaptadas a sus
posibilidades, que potencian al maximo su circulo de
relaciones, actividades y autonomia.

Este es un servicio diurno que, en caso de necesidad,
puede complementarse con el servicio de residencia
temporal.

También en el marco de los servicios de apoyo familiar
hay que citar el servicio de acomparfiamiento
especializado, que consiste en facilitar a las familias un
profesional que las acompafe cuando han de efectuar
visitas médicas u otras acciones necesarias para la



persona con autismo. Este servicio tiene la finalidad de
conseguir que la visita, las pruebas o tratamientos
médicos se puedan realizar en las condiciones
adecuadas vy, por lo tanto, conseguir que se minimice el
efecto de las alteraciones de su comportamiento.

La actividad fisica y psicomotriz es basica para el
tratamiento de estas personas y tiene como finalidad
desarrollar y mantener su bienestar psiquico v fisico y
estimular las actividades de grupo. Las instalaciones de
autisme la garriga cuentan con un complejo
deportivo, formado por un gimnasio, una piscina
climatizada, otra al aire libre y amplios espacios donde
poder realizar ejercicios. De manera habitual, también
se realizan salidas para practicar el senderismo.

Finalmente, hay que resaltar, como punto clave en
nuestro proyecto de atencion integral a las necesidades
de las personas con autismo, la creacion, en 1984, de la

Fundacié Privada Congost Autisme, que actualmente
esta reconocida en el ambito internacional como

pionera en el desarrollo de acciones y servicios
especificos para las personas con autismo. La
Fundacion, que cuenta con el apoyo de las diferentes
administraciones publicas de Catalufia, del Estado
Espafiol y de Europa, asi como de entidades privadas y
personas fisicas, tiene las finalidades siguientes:

® Promover, velar y ayudar a las entidades sin animo de
lucro dedicadas al tratamiento y atencion de
las personas con autismo.
® fomentar y desarrollar proyectos de investigacion
cientifica, de formacidn y de divulgacion, asi
estudio de técnicas y métodos de
aplicacion en la

como el
trabajo para su
educacion, la asistencia y la

integracion social de estas personas.

e fjercer la tutela de las personas que lo necesiten

Queremos insistir en el hecho de que la Fundacion es
un elemento muy importante de nuestro proyecto, ya
que no solo colabora con entidades dedicadas al
autismo con el apoyo técnico, humano y econémico,
sino que ha impulsado todo lo que son programas de
investigacion y formacion, asi como su divulgacion.
Ademas, la Fundacion, mediante su funcion de ejercicio
de la tutela de las personas que lo necesiten, se erige
como una entidad que puede ayudar a estructurar el
futuro de nuestros hijos mas alld de nuestras vidas. Este
es un elemento esencial, ya que nuestro proyecto era
precisamente cubrir las necesidades de las personas con
autismo durante todo su ciclo vital, lo cual significa, en
la mayoria de los casos, mas alld de la vida de sus
padres.

La Fundacion ha desarrollado una intensa tarea en
distintos @mbitos relacionados con el autismo:
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® Promocion, creacion, colaboracion y apoyo de
centros especificos con especial incidencia en
servicios de terapia ocupacional y residencias
terapéuticas.

® Organizacion de actividades de formacién destinadas
tanto a padres como a profesionales.

® Coordinacion y colaboracion en proyectos de dmbito
nacional y europeo.

® Asesoramiento a entidades, familias y profesionales.

e Participacion en estudios cientificos.

® Pyblicaciones.

e Consultoria
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La existencia de los servicios de diagnostico,
asesoramiento, tratamientos ambulatorios,
rehabilitacion psicosocial, terapia ocupacional, hogares-
residencia y apoyo familiar completan el cuadro de
servicios de atencion directa del proyecto autisme la
garriga, que junto con los programas de formacion e
investigacion impulsados por la Fundacion, asi como la
posible tutela de las personas que lo necesiten, son la
garantia de calidad de atencion durante todo el ciclo
vital y las veinticuatro horas del dia los 365 dias del
afio. Esta situacion supone, no solamente un elemento
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fundamental para la estabilidad y mejora de las
personas con autismo, sino que también constituye un
apoyo fundamental para las familias afectadas.

De los primeros intercambios de experiencias a los
proyectos internacionales

El disefio de un proyecto de atencion global a las
personas con autismo era algo nuevo en 1975, afio en
el que empezamos a trabajar. Desde el primer
momento, sin embargo, tuvimos muy claro que no era
suficiente definir unos principios que inspirasen el
proyecto, crear una red de servicios, tener un modelo
propio de organizacion que nos permitiese hacer
realidad todo esto. Era necesario asentar las bases para
crear conocimiento acerca del autismo y sus
necesidades, y que todo ello fuese acompanado de la
promocidn de la investigacion y su difusion, de la
formacion de padres y profesionales, de un espiritu de
innovacion constante, que es lo que nos ha inspirado
durante estos 25 afios. Y todo ello debia hacerse con el
rigor del trabajo interno en la organizacion, pero
también, y asi lo hemos hecho siempre, abiertos al
exterior y no sélo a nuestro pais, sino abiertos al
mundo. De nuevo aparece aqui el concepto de red,
ahora ya no de servicios, sino de organizaciones que
intercambian experiencias en el ambito internacional.

El primer paso fue la colaboracion con las
administraciones publicas, donde se llevo a cabo un
intenso trabajo para conseguir que oficialmente se
reconociera el autismo como una discapacidad
especifica.

En 1978, diferentes departamentos de la Generalidad
de Catalufia, que con la recuperacion de la institucion
iniciaban su tarea, empezaron a realizar estudios sobre
la problemética de los discapacitados en general. El
Departamento de Educacion promovi¢ varias reuniones
para asentar las bases de su conocimiento. Ello

comporto la constitucion de comisiones, entre las
cuales estaba la Comision de asistencia a nifios y
adolescentes autistas, a la que fuimos invitados a
participar el Dr. Francesc Cuxart, en aquellos momentos
director técnico de los servicios, y yo mismo como
presidente de apafac.

También se cre6 un grupo de trabajo de responsables
de entidades para discapacitados, donde también
participé junto con el Sr. Jordi Oliver, secretario de
apafac. Posteriormente, se integraron en este grupo
de trabajo representantes del Ayuntamiento de
Barcelona y derivo en la constitucion del Patronato
Municipal de Disminuidos Psiquicos, que fue el
origen del actual Instituto Municipal de Personas con
Disminucion.

En 1981, el Departamento de Educacion cred un grupo
de trabajo de expertos en autismo para la realizacion de
un Estudio para fijar las bases para la atencion a la
poblacion afectada de psicosis infantil y autismo de
Cataluna. Este grupo quedo formado por
representantes de los Departamentos de Educacion,
Sanidad y Seguridad Social y Trabajo, ademas de ocho
expertos en autismo, tres de los cuales eran de nuestra
organizacion, el Dr. Josep Rom, como neuropsiquiatra,
el Dr. Francesc Cuxart, como psicologo clinico y la Sra.
Lidia Fina, como experta en la organizacion de servicios
que, ademds, actud como secretaria del grupo. En este
trabajo se plasman los rasgos fundamentales que
caracterizan esta discapacidad, su posible evolucion, sus
necesidades y los servicios necesarios para cubrirlas. En
el informe final de este estudio queda reflejada la
asuncion por parte del grupo de expertos de la filosofia
de nuestro proyecto global elaborado en 1976.

En el afo 1983, el Servicio de Educacion Especial del

Departamento de Educacion invito a dos miembros de
nuestro equipo técnico, el Dr. Josep Rom y el Dr.

49



Francesc Cuxart, como representantes del colectivo del
autismo vy psicosis infantil de Catalufa, a formar parte
de la comision que llevo a cabo el programa de
actuaciones que supuso la posterior difusion,
conocimiento y mejora del Disefio curricular para la
elaboracion de programas de desarrollo individual.

El Dr. Francesc Cuxart actud como secretario de esta
comision.

Durante todos estos afios ha habido una estrecha y
muy positiva colaboracién con los diferentes
departamentos de la Generalidad de Catalufia, que ha
sido especialmente sensible a las necesidades de las
personas discapacitadas en general y que, con su
impulso y su ayuda, ha posibilitado que iniciativas
privadas con vocacion publica como la nuestra, que han
cubierto un espacio en la oferta de servicios del pais, se
pudiesen hacer realidad. Es importante destacar que, de
forma estable, hemos recibido el apoyo de los
departamentos de Bienestar Social, Educacion, Sanidad
y Seguridad Social y Trabajo, y de una forma puntual,
de los departamentos de Agricultura, Ganaderia y
Pesca, Cultura, Industria, Comercio, Turismo y Justicia,
cuyos representantes han visitado en distintas
ocasiones nuestros servicios. De estas visitas queremos
destacar la que realizo en 1987 el Muy Honorable Sefior
Jordi Pujol, presidente de la Generalidad de Catalufia,
asi como la del Honorable Sefor Joan Vallvé, consejero
de Agricultura, Ganaderia y Pesca, en 1992 y la de la
Honorable Sefora Irene Rigau, consejera de Bienestar
Social, en el 2000.

Hemos recibido también el apoyo de la Diputacion de
Barcelona, institucion que en 1976 nos concedio la
primera subvencion oficial que recibian nuestros
servicios. En 1990 nos visito la lltre. Sra. Maite Arqué,
en aquellos momentos diputada de Servicios Sociales.

En cuanto a la Administracion del Estado hay que
destacar dos etapas. La primera, en los inicios de
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nuestras actividades, antes del traspaso de las
competencias a la Generalidad de Catalufia, en la que
existid una intensa colaboracion con el Real Patronato
de Prevencion y de Atencion a Personas con Minusvalia,
con el SEREM, mas tarde INSERSO, con el Ministerio de
Sanidad y Servicios Sociales, con el Ministerio de
Educacion y Ciencia, con el Instituto de Educacion
Especial y con el Ministerio de Cultura. La segunda
etapa se ha caracterizado por los programas realizados
mediante la Confederacion Autismo Espafa, que ha
comportado de nuevo la relacion con la Administracion
del Estado.

De nuestra colaboracion con las administraciones
publicas queremos destacar también la que siempre
hemos tenido con el Ayuntamiento de La Garriga, que
en todo momento ha estado dispuesto a colaborar con
nuestro proyecto y que nos ha facilitado algo muy
importante, la integracion a la poblacion de los chicos y
chicas atendidos.

Finalmente, debemos destacar una larga y fructifera
relacion con la Comunidad Europea, que nos ha llevado
a desarrollar estudios y proyectos importantes y a
potenciar todo lo que es el intercambio de experiencias
con otras organizaciones extranjeras, con el
consiguiente enriquecimiento para todos.

En 1986 y 1987 firmamos nuestros dos primeros
convenios europeos en el marco de un Programa piloto
para la mejora de la calidad de vida de las personas
discapacitadas, que contribuyeron a la adecuacion de
las instalaciones de la Llar Cau Blanc y de la Llar Cofttet.

A partir de aqui, ha sido una constante nuestra tarea en
el desarrollo de proyectos europeos entre los cuales
hemos de destacar los siguientes:

New Focus on Autism (1998-1999), en el marco del
programa Horizon de la Comision Europea y en



colaboracion con el Departamento de Trabajo de la
Generalidad de Catalufia. Se llevo a cabo con 8
entidades pertenecientes a Francia, Bélgica, Grecia,
Italia, Portugal y Espafa.

Este proyecto, que tenia como objetivo el desarrollo de
programas de trabajo con apoyo para personas con
autismo severamente afectadas, permitio a los
profesionales compartir experiencias y conocimientos y
avanzar mas rapidamente hacia soluciones efectivas,
validadas en el &mbito transnacional y que sirven como
ejemplo de buenas practicas para otras entidades. Para
conseguirlo, se disefiaron programas especificos de
trabajo y se llevaron a cabo cursos de formacion de
formadores y de personas con autismo.

Para autisme la garriga este programa comporto
pasar de una experiencia de talleres ocupacionales para
personas con autismo, iniciada en el afo 1987, a

convertirse en un proyecto piloto europeo de trabajo
con apoyo. Los resultados de estos trabajos se
recogieron en el libro Trabajo con apoyo para personas
con autismo severamente afectadas, publicado por
asepac en 1999 en catalan y castellano. Las
conclusiones mas importantes fueron las siguientes:

® | os adultos con autismo severamente afectados
pueden beneficiarse de trabajo real con apoyo.

e fs necesaria una seleccion previa y precisa de las
actividades.

® L os programas deben incluir metodologias y técnicas
especificas.

e £l desarrollo de este tipo de programas aumenta la
motivacion de los monitores.

® Estos programas constituyen un instrumento
terapéutico muy eficaz para el tratamiento de este
colectivo de personas. Concretamente se ha
constatado una mejora de las habilidades basicas de




trabajo y una disminucion de problemas de conducta
asociados al trastorno autista.

Educacion de adultos con autismo en el medio acudtico
(1999-2000), realizado en el marco del Programa
Socrates. Este proyecto tenia como finalidad formar
profesionales en el conocimiento del medio acuatico
como instrumento terapéutico para mejorar las
relaciones interpersonales y las funciones motoras, asi

como formar a las personas con autismo en el desarrollo
de sus capacidades fisicas en este medio y en la practica
de la natacion como medio de adaptacion e integracion
social. Se desarrollé conjuntamente con socios de
Espafa, Francia y Portugal. Hay que destacar la
realizacion de un video conjunto, que muestra la
filosofia y las técnicas empleadas en estos programas.

Trainautism (2000-2001), realizado en el marco del
Programa Leonardo da Vinci, con la finalidad de divulgar
las experiencias de trabajo con apoyo del proyecto
autisme la garriga, de la asociacion irlandesa para el
autismo, The Irish Society for Autism, y de desarrollar
programas adaptados a la realidad de paises del centroy
este europeo, concretamente Eslovaquia, Hungria y la
Republica Checa. Para conseguir los objetivos previstos
se realizaron visitas a los distintos servicios y se
organizaron seminarios cientificos en Bratislava,
Budapest y Praga. El programa comportd un
enriquecimiento mutuo v el establecimiento de nuevas y
solidas relaciones profesionales.

On Line Trainautism, que se ha iniciado a finales del
2001 en el marco del Programa Sdcrates, accion
Grundtvig |, tiene como objetivo la formacién y
asesoramiento de las familias afectadas. La duracion de
este programa es de tres afios, y se desarrolla en
colaboracion de asociaciones de padres y universidades
de Irlanda, la Republica Checa, Eslovaquia y Polonia. Este
programa cuenta con el apoyo del Departamento de
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Bienestar Social de la Generalidad de Catalufa.

Estos proyectos europeos han sido muy importantes en
estos ultimos afios y han dado un fuerte impulso a
aquello que, desde los inicios, hemos considerado
prioritario: potenciar y actualizar los conocimientos,
especialmente en lo referente a la accion cientifica y
terapéutica.

El objetivo de estar al corriente de los programas y
técnicas mas avanzadas ha llevado a los profesionales,
desde los inicios, no solo a participar con regularidad en
CUrs0S, CONQresos y seminarios, sino a realizar, asimismo,
estancias de formacion e intercambio de experiencias
en centros lideres en el estudio y el tratamiento del
autismo de diferentes paises de Europa y de América.
Estas estancias en los inicios de nuestra actividad fueron
muy importantes y nos permitieron entrar en contacto
directo con las asociaciones nacionales de autismo de
los paises mds avanzados en el tratamiento del autismo,
como Estados Unidos y el Reino Unido que, en aquellos
afios, ya estaban bastante desarrolladas y eran las
lideres, con mucha diferencia, en relacion con el resto de
asociaciones de todo el mundo. Asi, ya en el afo 1978,
se iniciaron contactos con la National Autistic Society
del Reino Unido y con la National Society for Autistic
Children de Estados Unidos, y se concretaron diferentes
estancias en los servicios de aquellas asociaciones del
director técnico de la organizacion, que se combinaron
con visitas a hospitales psiquidtricos y residencias.

También autisme la garriga ha recibido con
regularidad la visita de profesionales y representantes de
diferentes instituciones para el intercambio de
experiencias que no solo han servido para ampliar
nuestros conocimientos, sino también para someter
voluntariamente y abiertamente la propia actuacion
profesional a la critica de los otros, lo que ha
demostrado ser un magnifico sistema de evaluacion de
nuestra tarea que impulsa la mejora continua que
siempre nos ha inspirado.



Igualmente, a través de los afios hemos facilitado toda
clase de asesoramiento a muchas entidades o
profesionales que nos lo han solicitado, tanto en el
ambito técnico y organizativo como de disefio de las
instalaciones y equipamientos. De estas colaboraciones
destacamos especialmente la que empezamos a
desarrollar en 1995 con la Excma. Sra. Aziza Bennani,
Alta Comisaria para las Personas Discapacitadas de
Marruecos, para la creacion de un centro en Tanger de
personas con autismo, bajo el patrocinio de la
Fundacion Catalana de Gas. Después de un intercambio
previo de informacion, en mayo de 1996, la Sra.
Bennani, acompanada de dos personas de su equipo, el
Sr. Abdesselam El Onazzani, director de Integracion
Social y la Sra. Froh Belfakir, arquitecto, hicieron una
exhaustiva visita a los servicios de autisme la garriga
para ver in situ lo que era necesario tener en cuenta,
tanto para el disefio del nuevo centro como para su
organizacion.

Mas tarde, en julio de 1997, antes de la inauguracion
del centro de Tanger, su director, el Dr. Diori
M'Hammed, realizo una estancia de una semana en la
Garriga para ultimar informacion para la puesta en
funcionamiento.

Con relacion al asociacionismo, es necesario decir que,
durante la década de los afios ochenta, el niimero de
asociaciones de padres con hijos afectados de autismo
crecid de forma importante, tanto en Espafia como en
el resto de Europa.

En el afo 1980 se realizo en Gante, Bélgica, un
congreso internacional sobre autismo, organizado por
diferentes asociaciones europeas, en el que apafac
particip6 activamente y cuyo secretario, el Sr. Jordi
Oliver, present6 una ponencia. Después de este
congreso nos reunimos en Paris un pequefio grupo de
representantes de asociaciones, ya existentes en

diferentes paises, con el fin de constituir una asociacion
de dmbito europeo. Se realizaron posteriores reuniones
en las que fue aumentando el nimero de asociaciones
interesadas. En el caso de Espafia se afiadieron dos
asociaciones mas.

Fue asi como fundamos, en 1983, la Association
Internationale Autisme Europe de la cual he sido, de
forma ininterrumpida miembro de su Consejo de
Administracion. Actualmente cuenta con 78 entidades
miembro de 30 paises diferentes.

La creacion de la Association Internationale Autisme
Europe constituyd un hecho muy relevante para el
futuro de las personas con autismo y sus familias.
Sabiamos que la lucha para la sensibilizacion de las
administraciones publicas y de la sociedad en general,
con respecto a las caracteristicas del trastorno y de las
multiples necesidades de la poblacion afectada, era
necesario impulsarla desde el mas alto nivel, desde
Europa. Esta tarea llego a ser un elemento de primer
orden en el cambio radical que, sobre la cuestion del
autismo, se produjo en pocos afios. De ser un tema casi
desconocido, paso a ser el trastorno psiquico de origen
infantil mas relevante por el numero de publicaciones
cientificas, y el gran publico empezd a conocer la
realidad del problema.

Durante los afios ochenta la accion de la Association
Internationale Autisme Europe fue decisiva, no s6lo en
lo referente al avance en el tratamiento del autismo,
sino también en la normalizacion de la familias
afectadas. Dio todo su apoyo a los estudios cientificos,
como consecuencia de los cuales las orientaciones
tedricas sobre el autismo fueron evolucionando desde
unas concepciones claramente psicodinamicas hacia
unas lineas mas bioldgicas, respecto a la etiologia, y
conductuales y cognitivas en relacion con los
programas terapéuticos. Ello supuso un cambio radical
en todos los ambitos relacionados con el autismo y las
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familias afectadas dejaron de culpabilizarse como
responsables indirectas del origen de la afectacion de
sus hijos.

Cada tres o cuatro afios Autisme Europe organiza un
congreso internacional entre los que deseamos destacar
el que organizamos en Barcelona el 1996, Hope is not a
dream, que reunio a 1.700 personas, familiares y
profesionales, procedentes de 50 paises distintos.
Tenemos que hacer referencia, también, a las
magnificas relaciones que siempre hemos mantenido
con las diferentes organizaciones del resto de Espafa.
Desde los primeros afios hubo una colaboracion de
ayuda mutua y de intercambio de informacion, lo cual
hizo que nos llamasemos, informalmente, club de
amigos. Esta agrupacion informal nos llevo a constituir
en 1994 la Federacion de Asociaciones de Padres
Protectoras de Personas Autistas del Estado Espafiol,
con la denominacion abreviada de Autismo Espafa, la
cual en 1997 paso a ser la Confederacion Autismo
Espafia, con el fin de acoger también a las federaciones
que se habian ido creando en las diferentes
comunidades autdnomas. Inicio sus actividades con 6
miembros y actualmente son 42. He presidido esta
entidad desde los inicios hasta el 2001 y, actualmente,
continuo colaborando como vicepresidente.

Hay que destacar, también, que en 1997 fundamos la
Federacion de Asociaciones de Padres de Personas con
Autismo de Catalufa, la Federacio Autisme Catalunya,
con la finalidad de potenciar los lazos de union entre
las diferentes asociaciones dedicadas al autismo en
nuestro pais.

Finalmente, y de nuevo en el dmbito internacional, debo

hacer referencia a la constitucion, en 1998, de la World
Autism Organisation, la Organizacion Mundial del
Autismo. Una vez mas, estuvimos en su proceso de
constitucion y, desde el primer momento, formamos
parte de la junta ejecutiva de esta organizacion. En
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1983 la constitucion de Autisme Europe fue un objetivo
clave, fue un gran avance para el impulso de las
politicas europeas, por lo que se refiere al bienestar de
las personas con autismo y sus familias. Hoy, no es
necesario decirlo, en el marco de una Europa cada dia
mas unida, el sentido de una asociacion de este tipo es
mas vigente que nunca. Pero era necesario dar un paso
mas alld, en un mundo cada vez mas globalizado como
en el que vivimos, habia que dar un impulso a las
relaciones en el ambito mundial y unir los esfuerzos
que se realizan en los diferentes continentes.

Vemos, pues, que en las dos ultimas décadas ha habido
en el dmbito del autismo no sélo un fuerte impulso del
asociacionismo en el ambito local, sino también al mas
alto nivel, el mundial. Entendemos que la lucha para la
mejora de la calidad de vida de las personas con
autismo sélo puede conseguirse con el trabajo conjunto
de padres y profesionales que se relacionan,
intercambian experiencias y optimizan los recursos.
autisme la garriga es, pues, un proyecto en un marco
mucho mas amplio, en el que no solo participa de
forma activa, sino que ha sido uno de los promotores.
Me refiero a las entidades de las que acabo de hablar y



que son las siguientes:

Federacio Autisme Catalunya
Confederacion-Autismo Espafa
Association Internationale Autisme Europe
World Autism Organisation

Autisme la Garriga: Una realidad consolidada
abierta al futuro

Una vez expuestas la historia y la realidad actual de
autisme la garriga, la cuestion inmediata que
debemos plantearnos es obvia: ;hacia donde vamos?
¢hacia donde se dirige el estudio, la atencion vy el
tratamiento del trastorno autista?

Es evidente que la respuesta a estos interrogantes esta
totalmente ligada a la evolucién de la sociedad en su
conjunto, ya que el futuro del autismo como trastorno
mental, asi como el de las personas directamente o
indirectamente afectadas sera el resultado de la
interrelacion de multiples factores de caracter social,
ideoldgico, filosofico, ético y cientifico.

Si nos centramos, sin embargo, en el dmbito
estrictamente cientifico, no hay duda de que el estado
de conocimientos actual en el campo de la genética
permitird, en un futuro no muy lejano, detectar
alteraciones especificas que abriran las puertas hacia
una comprension muy precisa de los origenes
biolégicos del autismo. Ello conducira, ademas, hacia la
definicion de subgrupos del mismo trastorno, a partir
del estudio comparativo entre genotipos (expresion
genética) y fenotipos (expresion clinica). Por otro lado,
la evolucion permanente de las técnicas de
neuroimagen posibilitara la descripcion precisa de las
alteraciones cerebrales (morfoldgicas y funcionales),
que podran correlacionarse con las alteraciones

genéticas, los trastornos psicoldgicos y los sintomas
conductuales. Como conclusion, obtendremos una
comprension mucho mas global del autismo y, a la vez,
la posibilidad de llevara cabo una descripcion de los
casos individuales a distintos niveles: genético,
anatomo-fisioldgico y psicologico.

No obstante, para poder sacar un verdadero provecho
de los avances cientificos y tecnoldgicos es
imprescindible que se establezca una colaboracion
permanente, profunda y generosa entre los
profesionales de las distintas disciplinas implicadas. Hay
que reforzar el trabajo interdisciplinario, la creacion y
desarrollo de equipos de trabajo sélidos formados por
profesionales plenamente convencidos de que el futuro
cientifico del autismo esta vinculado, como en muchos
otros casos, al esfuerzo conjunto. A partir de este punto
se podra avanzar decididamente y con el maximo
rendimiento posible, en el camino del progreso
cientifico, progreso que aportara beneficios
extremadamente importantes para todos los afectados.

A pesar de ello, el autismo es un trastorno que afecta a
la persona durante toda su vida, motivo por el cual la
identificacion de sus causas, que deberian conducir a
poder evitar la aparicion del sindrome, es tan sélo un
aspecto objetivo de la investigacion. La deteccion y
tratamiento precoces constituyen dos ambitos
fundamentales, porque condicionan sensiblemente los
prondsticos individuales. Por este motivo las
investigaciones deberian plantearse como uno de sus
objetivos primordiales, la identificacion de marcadores
bioldgicos del autismo. Ello permitiria, sin duda,
detecciones de posibles casos de autismo mucho mas
precoces v fiables.

Respecto a las intervenciones tempranas, Ultimamente
se ha producido un incremento muy importante de los
programas basados en técnicas de modificacion de
conducta con caracter intensivo. La filosofia y la
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metodologia de los mismos pueden considerarse
adecuadas en general, pero es evidente que es
necesario profundizar mucho mas en el estudio de los
resultados con el fin de poder obtener datos objetivos
sobre su eficacia y, por lo tanto, sobre sus ventajes
realesy sus limitaciones.

El hecho de que el autismo afecte a la persona durante
toda la vida comporta que los servicios de atencion y
tratamiento se planeen basados en una filosofia de
integracion social. En este sentido, la intervencion en la
edad adulta plantea retos muy concretos, porque la
distancia entre el grado de autonomia teorico que se
espera de las personas cuando llegan a este estadio y el
que en realidad consiguen las personas con autismo es,
en muchos casos, extrema, ademas de permanente. Por
otro lado, el envejecimiento biologico de los padres
aflade nuevas dificultades a las que hay que dar una
respuesta adecuada. En los proximos afos, debera
aumentarse el numero y el abanico de servicios para los
adultos. En este sentido, creemos firmemente en la
filosofia que en todo momento ha inspirado nuestro
proyecto, es decir, en servicios que incluyan centros de
atencion directa y servicios de apoyo a las familias.
Estos servicios deben tener en cuenta los diversos
grados de afectacion y la idiosincrasia de cada caso
particular, propiciar una atencion individualizada y una
utilizacion flexible. En el ambito laboral, los conceptos
de trabajo realy de tareas funcionales estan
arraigando fuertemente. Ello ha comportado el
desarrollo de programas laborales adaptados con un
amplio abanico de opciones que van desde el trabajo
con apoyo en centros especificos para las personas mas
afectadas, del que autisme la garriga ha sido proyecto
piloto en el ambito europeo, hasta los trabajos en
entornos ordinarios para los mas capaces.

Y todo ello debemos hacerlo, quiero insistir, abiertos al

mundo vy, una vez mas, aprovechando todos los
instrumentos que tenemos a nuestro alcance. autisme
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la garriga apuesta por un futuro donde la
investigacion y las nuevas tecnologias tienen un papel
clave. En este marco podemos hablar de un futuro que,
de hecho, ya es presente con los proyectos que hoy
tenemos entre manos como, por ejemplo, el liderazgo
del proyecto europeo On Line Trainautism para la
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B Instalaciones

Dimensiones
Superficie total: 3,5 Ha.

Superficie edificada

Cerac 859 m
Piscina climatizada 440 m
Llar Cau Blanc 941m
Llar Cottet 1.460 m
Talleres 2534 m
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Inaguracion de la exposicion 25 Afios por el Autismo

limo. Sr. Alfred Vilar, alcalde de La Garriga,

Sra.Teresa Domingo, comisaria de la'exposicion'y

Sr. Joan Roca, presidente de la Fundacio Congost /illj.t-ismc
L |




B La Fundacion. Un paso adelante en el proyecto

Autisme la Garriga

Luis Maluquer. Abogado.
Secretario de la Fundacié Congost Autisme.

Del concepto asociativo al fundacional

Cada una de las entidades que intervienen en el
proyecto autisme la garriga han sido creadas en
momentos y circunstancias diferentes para responder a
las necesidades especificas que se han ido produciendo
a lo largo del tiempo. apafac ha tenido un marcado
aspecto generalista y asistencial para el autismo, cerac
ha desarrollado mas los aspectos de diagnostico,
asesoramiento y tratamiento, y asepac, por su parte,
los programas de rehabilitacion sociolaboral. No
obstante, como entidades juridicas, todas tienen un
denominador comun: constituyen agrupaciones de
personas - no de medios - en las que confluye una
voluntad asociativa propia de cada proyecto para la
consecucion de una finalidad social especifica.

A principios de los afios ochenta, un hecho
fundamental se introduce en el mundo juridico. La
Constitucion espafola de 1978 establece en su articulo
34 el derecho de fundacion para fines de interés
general y en el afo 1982 se promulga la Ley de
Fundaciones privadas de Cataluiia, naciendo asi una
nueva figura juridica al alcance de proyectos de tipo
social.

Podemos definir la Fundacion privada como la persona
juridica que se constituye mediante la voluntad de uno
o diversos fundadores con aportacion de determinados
bienes para la consecucion de una finalidad especifica,
que ha de ser de interés general, y con la adecuada

organizacion que le permita actuar como persona
juridica. El concepto, pues, es la aportacion de bienes,
la voluntad de asignar unos medios a una determinada
finalidad. Estos medios estan constituidos por el
patrimonio fundacional inicial y sus posibles
incrementos. Por tanto, en la Fundacion no se puede
decir que existan personas al servicio de un interés,
como en el caso de las asociaciones, sino al contrario,
lo que existe es un conjunto de bienes al servicio de un
interés o de una finalidad.

En esencia, la Fundacion facilita la posibilidad de
mantener y conservar unos determinados bienes con
finalidad social con independencia de la persona de los
fundadores y con una desvinculacion de los bienes de
la vida de los dotantes. El concepto hace de la propia
persona un elemento de minima importancia, con gran
diferencia respecto del fenomeno asociativo, que no
existiria sin aquellas personas que, conjuntamente y en
calidad de socios, conforman una entidad juridica. Si
bien a lo largo de los afios las personas se suceden, se
incorporan nuevos socios, la realidad de la vida hace
que desaparezcan algunos por imposibilidad,
enfermedad o deceso. La incorporacion de nuevas
personas a una determinada figura asociativa no sera
nunca automatica.

De esto resulta que la figura asociativa, como
elemento aglutinante de voluntades que perduren en
el tiempo, no tenga la consistencia suficiente para
asequrar a lo largo de varias generaciones el
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cumplimiento de sus finalidades si la comparamos con
las posibilidades que presenta el modelo fundacional.

Actualmente existen asociaciones de larga historia que
demuestran cada dia la posibilidad de permanencia, si
bien con el paso del tiempo han sufrido
transformaciones en la voluntad de sus fundadores.
Hay algo inherente en la figura asociativa que es su
movilidad y flexibilidad, ya sea como elemento positivo
para adaptarse a los tiempos o bien como una
vertiente mas negativa que conlleva la alteracion de un
proyecto inicial hacia un nuevo enfoque no siempre
afortunado.

La Fundacio Privada Congost Autisme:
garantia de futuro

La promulgacion en Catalufia de la Ley 1/1982, de 3 de
marzo, sobre Fundaciones privadas, que es la primera
en su género en el Estado espafiol, tiene la maxima
importancia en relacion con el derecho de la
Fundacion, consagrado por la Constitucion y
posteriormente por el Estatuto de Autonomia de
Catalufa. La Generalidad de Catalufia tiene la
competencia exclusiva sobre las Fundaciones de
caracter docente, cultural, beneficoasistencial y demas,
en cuanto al principio territorial de pertenencia al
territorio catalan.

Esta ley, junto con su desarrollo reglamentario
posterior, supone la creacion, por primera vez, de un
marco legal donde poder asentar las bases del futuro
derecho a fundar, mediante una dotacion de bienes,
una entidad juridica con ambito de actuacion principal
en el territorio de Catalufia.

Apenas dos afios después de la promulgacion de la Ley,

apafac asociacion de padres de hijos con autismo de
Cataluita decidi¢ dar forma a un proyecto que
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completara las actuaciones llevadas a cabo por las
asociaciones y, al mismo tiempo, permitiera a largo
plazo la consolidacion definitiva de lo que es y ha de
ser el proyecto autisme la garriga.

Complementariamente a este esfuerzo ya realizado y
de la agrupacion de personas, se considerd necesario
crear una estructura mas solida y mas duradera como
elemento aglutinante de la tarea que las asociaciones
estaban llevando a cabo en el mundo del autismo en el
marco del proyecto autisme la garriga, con la
voluntad de dotarla de una mayor consistencia.

El 6 de abril de 1984 se crea la Fundacio Privada
Congost, con la finalidad de dotar de medios
economicos a todas aquellas entidades que, sin animo
de lucro, tengan por finalidad el tratamiento y
asistencia a personas con trastornos del espectro
autista. Su finalidad es llegar incluso hasta el ejercicio
de la tutela de estas personas que no tengan parientes
con capacidad moral para ejercerla.

La Fundacién nace con un patrimonio modesto. Se
aportan fincas situadas en Cataluiia y se inscribe en el
Registro de Fundaciones de la Generalidad con el
numero 38. Para hacerse una idea, este registro
ampara actualmente a mas de 1.500 fundaciones.
Répidamente, la Fundacion toma el liderazgo del
proyecto autisme la garriga, como elemento
aglutinante del proyecto comun.

En 1996, la Fundacion afiade a su denominacion la
palabra Autisme, pasando a denominarse Fundacid
Privada autisme la garriga. En 1997 amplia su
finalidad a la promocion v realizacion directa o
indirecta de actividades asistenciales, educativas y
culturales. La Fundacion puede también gestionar
servicios relacionados o vinculados con el tratamiento
del autismo, asi como promover, crear y gestionar



residencias, centros educativos y asistenciales para
personas que sufren esta discapacidad.

La Fundacion se convierte en el paraguas de proteccion
de las asociaciones vinculadas al proyecto autisme la
garriga. En 1987 se concreta el acuerdo con la
Fundacio Cottet-Mor de la cesion en uso de sus fincas,

que permiten la incorporacion a la red de servicios de :ﬁgx::fkiglf AUT |
la Garriga de la Llar Cottet y de Terlab, dos servicios CoNG o “'_Tls\_“!()[-‘r;l‘anm
clave de nuestro proyecto. Hoy, dieciocho afios mas BARCELONA'96 3.4.6 May . - i

tarde, la Fundacio Privada autisme la garriga, pionera
en Catalufa en el mundo del autismo, es mas que una
realidad.

El Patronato, fiel desde el primer momento al proyecto
y a las finalidades fundacionales, ha gestionado la
Fundacion con voluntad de consolidacion y liderazgo
en proyectos unicos y respetados en el mundo del
autismo, abriéndola a la investigacion y dandole una
proyeccion internacional.

La incorporacion de nuevos Patronos de diferentes
ambitos profesionales, ha permitido la aportacion de
nuevos criterios y enfoques que fortalecen y benefician
la voluntad de la entidad fundadora. Hoy, desde la
Fundacion, podemos ver como el proyecto que la hizo
nacer ha cumplido sus 25 afios de vida, y mantiene el
compromiso de servir de catalizador, con la ayuda de
la sociedad civil, para perseverar a lo largo de los afios
y de las generaciones, en la mejora y desarrollo de los
tratamientos del autismo y con el compromiso firme
de conseguir un aumento en la calidad de vida para las
personas con autismo y sus familias. Estamos seguros
de que la sociedad civil catalana - que comprende
cada vez mas las realidades y carencias de nuestro
siglo y que se integra mas en proyectos solidarios -
sabrd estar a la altura de las circunstancias para
contribuir al mantenimiento y la expansion de este
extraordinario proyecto que la Fundacié Privada
autisme la garriga esta liderando en Catalufa.
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Intervencion del Muy Hble. Sr. Joan Rigol, presidente del

Parlamento de Catalufia, en uno de los actos de celebracion de los25 afos
(concierto' de Euclydes Mattos)

la garriga
725 dNysS
1976-2001

La Hble. Sra. Irene Rigau, consejera de Bienestar Social,
entrega en nombre de la Generalidad de Catalufia una placa

commemorativa de los 25 afos. i :

i,
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B Cronologia de los hechos mas significativos
del proyecto Autisme la Garriga

1975

Se reune un grupo de padres para intentar resolver el
problema de sus hijos con autismo y se disefian las
primeras lineas de un proyecto de atencion integral a
las personas con autismo, que hoy conocemos como
autisme la garriga.

Las orientaciones psicodinamicas referidas al autismo son
mayoritarias en muchos paises. La falta de servicios es general.

1976

El 6 de septiembre inicia sus actividades cerac, un
centro educativo especializado en el tratamiento de
nifos con autismo, ubicado en la calle Ceramica nam.
32 de Barcelona.

Se constituye apafac, asociacion de padres de hijos con
autismo de Catalufia.
Las asociaciones de padres de hijos con autismo del Reino Unido y

de EEUU son ya entidades solidas que constituyen un punto de
referencia para el resto del mundo.

1977

Se crea el Servicio de Orientacion, Asesoramiento y
Diagnostico.

Se crea el Servicio Terapéutico de Vacaciones

1978

apafac es declarada de utilidad publica.

Inicio de la participacion activa de los profesionales de
cerac y apafac en las comisiones creadas por la
Generalidad de Catalufia con la finalidad de definir las
politicas publicas para la atencion de la poblacion
afectada por el autismo.

Participacion del presidente y del secretario de apafac
en el grupo de trabajo de responsables de entidades
para discapacitados, que derivo en la constitucion del
actual Instituto Municipal de Personas con
Disminucion.

Se inicia una etapa en la que la organizacion de congresos

internacionales sobre autismo en diferentes paises y otros forums
cientificos de debate se convierten en algo habitual.

1979

La prestigiosa revista Journal of Autism and Childhood
Schizophrenia, cambia su nombre por el de Journal of Autism and
Developmental Disorders. Este hecho es fruto del cambio conceptual
que tendria lugar en estos afios con relacion a la nomenclatura de
los trastornos autistas.

1980

Participacion en un congreso internacional en Gante,
organizado por diferentes asociaciones europeas, donde
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se expone el proyecto de atencion integral a las
personas con autismo que actualmente conocemos
como proyecto autisme la garriga. A partir de este
congreso se inician los trabajos para la constitucion de
la Association Internationale Autisme Europe en los que
apafac participa activamente.

Inauguracion del local destinado a las oficinas, ubicado
en la calle S. Antoni M2 Claret n° 282 de Barcelona.

La American Psychiatric Association, en la tercera edicion de la
publicacion Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
conocida como la DSM-III, elimina el término psicosis infantil e
introduce el de trastornos generalizados (invasivos) del desarrollo
(pervasive developmental disorders).

1981

Adquisicion de las fincas de La Garriga, Torre Rosa
(cerac) y Torre Santo Domingo (Llar Cau Blanc), con la
finalidad de instalar en ellas los servicios.

1982

Traslado de los servicios a La Garriga.

1983

Creacion de la Association Internationale Autisme
Europe de la que apafac es socio fundador y su
presidente, el Sr. Joan Roca, es miembro del Consejo de
Administracion. Esta asociacion crea un Consejo
Cientifico del que el Dr. Josep Rom es uno de los
miembros y el unico representante del Estado Espafiol.

Fundacion de asepac, asociacion pro personas con
autismo de Catalufia, con el objetivo de fomentar la
asistencia, el tratamiento y la integracion sociolaboral
de las personas con trastornos del espectro autista.
Inauguracion de la residencia Llar Cau Blanc.
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1984
Creacion de la Fundacié Privada Congost Autisme.

Homologacion por parte de la Generalidad de Catalufia
del Servicio de Orientacion, Asesoramiento y
Diagnostico, que pasa a denominarse EAP cerac-
apafac, Equipo de Asesoramiento Psicopedagogico
Especifico de Autismo.

1985

Inauguracion de la piscina al aire libre en el complejo
deportivo de las instalaciones de La Garriga.

Con la publicacion del articulo de Baron-Cohen y col. Does the
autistic child have a “theory of mind"?, se inician los estudios para
intentar identificar el trastorno o trastornos psicoldgicos basicos del
autismo, desde una perspectiva cognitiva.

1986

Con motivo de la celebracion del décimo aniversario de
cerac, se organizan distintos actos entre los que cabe
destacar la Semana de estudio del autismo y
psicosis infantiles, organizada por la Fundacio
Congost Autisme, en cuyo marco se realiza, del 3 al 5
de noviembre, un curso teodrico practico en las
instalaciones de cerac en La Garriga y unas jornadas de
actualizacion y perspectivas en Barcelona, el 6y 7 de
noviembre en el auditorio de la Caixa de Barcelona.

Firma del primer convenio de colaboracion con la
Comision Europea en el marco de un Programa piloto
para la mejora de la calidad de vida de las personas
discapacitadas.

La Fundacio autisme la garriga publica el libro
Autisme: realitat o mite.



1987

La Fundacion Cottet-Mor cede en uso gratuitamente,
las fincas donde se ubican la Llar Cottet y Terlab.

El Centro de Terapia Ocupacional Terlab inicia sus
actividades.

Firma del segundo convenio de colaboracion con la
Comision Europea.

El presidente de la Generalidad de Catalufia, el Muy
Hble. Sr. Jordi Pujol, visita los servicios.

La Fundacio congost autisme publica el libro
Aportaciones para un estudio técnico sobre los
autistas severamente afectados, cuyos autores son el
Dr. Josep Rom y el Dr. Francesc Cuxart.

1989

La Fundacio congost autisme, organiza el Il Curso
tedrico-practico de estudio del autismo y de las
psicosis infantiles, que se realiza del 13 al 15 de abril
en las instalaciones de cerac en La Garriga.

En el marco del apoyo a las familias se inicia el Servicio
de Acompainamiento Especializado.

1990

Inauguracion de la residencia Llar Cottet.

La diputada de Servicios Sociales de la Diputacion de
Barcelona, Iltre. Sra. Maite Arqué, visita los servicios.

Celebracion, en La Garriga, de la asamblea general de la

Association Internationale Autisme Europe.

apafac, conjuntamente con la Association
Internationale Autisme Europe, organiza el Seminario
internacional sobre proteccion juridica de las
personas con autismo en Europa y la situacion en
Cataluia, donde participan ponentes de diferentes
paises europeos. Entre otros trabajos, en este seminario
se presento un estudio comparativo de la situacion
juridica de las personas con deficiencia mental en
diferentes paises europeos realizado por el Sr. Laurent
Vogel, del Centro de Sociologia del Derecho Social de
Bruselas. Este estudio fue publicado por Autisme Europe
con la colaboracion de la Comision Europea. La
Fundacio congost autisme publica la version catalana
de este estudio, Els sistemes de representacio i de
proteccid juridica de les persones disminuides
psiquiques.

Se generalizan los estudios genéticos sobre el autismo y durante
esta década se desarrollan los primeros instrumentos para la
deteccion precoz del autismo. Ademas, aumentan los programas de
intervencion precoz y las discusiones sobre su efectividad real.

1992

Celebracion del décimo aniversario de la instalacion de
los servicios en La Garriga, por cuyo motivo se organiza
una jornada de puertas abiertas y una sesion técnica
sobre autismo en los locales de la Caixa de Manlleu.

El consejero de Agricultura, Ganaderia y Pesca, el Hble.
Sr. Joan Vallvé, visita los servicios.

1994

Constitucion de la Federacion de Asociaciones de
Padres Protectoras de Personas Autistas del Estado
Espafiol, Autismo Espaia. Joan Roca es elegido
presidente, cargo que ejerce hasta el 2 de marzo de
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2001, momento a partir del cual sigue colaborando
como vicepresidente.

La Fundacio congost autisme organiza, el 13 de mayo,
una Jornada sobre autismo y psicosis infantil en las
instalaciones de la Llar Cottet en La Garriga.

1995

La Fundacio congost autisme organiza un Curso
sobre autismo y otros trastornos generalizados del
desarrollo, que se realiza del 7 al 10 de febrero en las
instalaciones de cerac en La Garriga.

La Fundacio congost autisme publica el libro
Aportaciones a la comprension y el tratamiento de
los autistas adultos severamente afectados, cuyos
autores son el Dr. Josep Rom, el Dr. Francesc Cuxart y el
Dr. Jordi Folch.

1996

La Association Internationale Autisme Europe,
conjuntamente con la Fundacio congost autisme y
con la colaboracion de Autismo Espafia, organizan, bajo
la Presidencia de Honor de Su Majestad La Reina de
Espana, el 5° Congreso Internacional Autisme-Europe
en Barcelona, con el nombre de Hope is not a dream.
Este Congreso, que se realizd del 3 al 5 de mayo en el
Palacio de Congresos de Barcelona, contd con 1.700
participantes de 50 paises diferentes.

cerac y asepac son declaradas de utilidad publica.

Importancia creciente de las técnicas de neuroimagen (estructural y
funcional) del cerebro en el estudio de la patogenia del trastorno
autista. Se pone de manifiesto la necesidad de aumentar muy
sensiblemente los recursos destinados a la investigacion y a la
atencion de los adultos con autismo.
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1997
Autismo Espafia pasa a ser una confederacion.

Fundacion de la Federacié Autisme Catalunya, de
asociaciones de padres de personas con autismo de
Catalufa.

El Dr. Francesc Cuxart es elegido miembro del consejo
de administracion de ARAPI, Association pour la
Recherche de I'Autisme et la Prevention des
Inadaptations, con sede en Paris.

1998

Inicio del proyecto New Focus on Autism, en el marco
de los programas Horizon de la Comision Europea, con
el objetivo de desarrollar programas de trabajo con
apoyo para personas con autismo severamente
afectadas.

La Fundacion ONCE publica les actas del 5° Congreso
Internacional Autisme Europe La Esperanza no es un
suenio. Este libro se presenta en Barcelona el 12 de
febrero, en el auditorio de Caixa Catalunya del edificio
de la Pedrera. Con motivo de este acto y de la amplia
colaboracion de la Fundacion ONCE con el proyecto
autisme la garriga, su vicepresidente ejecutivo, el Sr.
Rafael de Lorenzo, visita las instalaciones de La Garriga.

Fundacion de la World Autism Organisation, de |a
que la Fundacié congost autisme es miembro
fundador y de la cual el Sr. Joan Roca es nombrado
tesorero.

El Dr. Francesc Cuxart es elegido miembro del comité



cientifico de ARAPI.

Se generalizan los programas transnacionales sobre el autismo
financiados por la Comision Europea

1999

Inauguracion de la piscina climatizada en las
instalaciones de La Garriga.

Inicio del proyecto Educacion de adultos con
autismo en el medio acuatico, en el marco del
Programa Socrates de la Comision Europea, con el
objetivo de formar profesionales en el conocimiento del
medio acudatico como una herramienta terapéutica, asi
como formar a las personas con autismo en el
desarrollo de sus capacidades fisicas en este medio.

La Fundacio congost autisme y la Confederacion
Autismo Espafia organizan un seminario-taller sobre
Como establecer un plan de captacion de recursos,
que se realiza del 17 al 19 de junio en Barcelona, en el
Centro de Cultura de la Fundacion "la Caixa".

asepac publica el libro Trabajo con apoyo para
personas con autismo severamente afectadas.

La Dra. Merce Pineda y el Dr. Francesc Cuxart son
designados miembros del Comité Cientifico de la
Confederacion Autismo Espafa.

2000

La consejera de Bienestar Social de la Generalidad de
Catalufa, la Hble. Sra. Irene Rigau, visita los servicios.

Inicio del proyecto Trainautism en el marco del
Programa Leonardo da Vinci con la finalidad de difundir
las experiencias de trabajo con apoyo y desarrollar
programas adaptados a la realidad de paises del centro
y este europeo.

El 10 de octubre fallece el Dr. Josep Rom.

La Dra. Mercé Pineda vy el Dr. Joan Cruells se incorporan
como consultores del proyecto autisme la garriga.
2001

Inicio del proyecto On Line Trainautism, en el marco
del Programa Socrates con el objetivo de formary
asesorar a familias afectadas por el autismo.

El 6 de septiembre se conmemoran los 25 afios del
inicio de los servicios. Es la primera celebracion de una
serie de actos que se realizan durante el curso
académico 2001-2002. Del 2001 destacamos, entre
estos actos, un concierto ofrecido por el Ayuntamiento
de La Garriga y presidido por el presidente del
Parlamento de Catalufa, el Muy Hble. Sr. Joan Rigol.
Este concierto, a cargo del cantautor Euclydes Mattos,
se realiza el 30 de noviembre en el auditorio de la
empresa Honda.

2002

El 15 de marzo se inaugura la exposicion 25 Aihos por
el Autismo, que hasta el 31 de marzo se presenta en La
Garriga (Sala de Exposiciones del Ayuntamiento), del 30
de abril al 26 de mayo en Barcelona (Sala del Museo del
Futbol Club Barcelona), y del 6 al 23 de junio en Tarrasa
(Centro Cultural Caixa Terrassa).

El 25 de marzo, la Hble. Sra. Irene Rigau, consejera de
Bienestar Social de la Generalidad de Catalufia, visita la
exposicion y entrega una placa conmemorativa con
motivo de la celebracion de los 25 afios de los servicios.
Los familiares de los chicos y chicas atendidos en
autisme la garriga rinden un homenaje a los
matrimonios Roca-Fina y Oliver-Esteller, fundadores del
proyecto.

El 7 de junio el Muy Hble. Sr. Joan Rigol, presidente del
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O Agradecimientos

Y finalmente,

Gracias a todos los que durante estos 25 afos nos
habéis acompafado, nos habéis dado un apoyo estable,
y también a todos aquellos que en un momento
determinado nos habéis echado una mano. Con vuestra
ayuda habéis hecho vuestro nuestro proyecto y asi lo
habéis hecho mucho mas grande.

En el afo 1976, cuando inauguramos el primer servicio
de lo que hoy es autisme la garriga, lo haciamos con
una gran ilusion y con una gran esperanza de futuro.
Era el primer fruto del trabajo conjunto de un pequefo
grupo de padres y profesionales que habiamos disefiado
un proyecto integral para dar respuesta a las
necesidades de las personas con autismo. Sin embargo,
el proyecto hubiese sido muy distinto, y seguramente
mucho mas discreto, si no hubiésemos contado con el
impulso, el asesoramiento y el apoyo de personas de
gran calidad humana y profesional, no afectadas
familiarmente por el autismo. Nuestro agradecimiento a
todas ellas por dedicarnos, de forma altruista, su
esfuerzo y su tiempo y por descubrirnos que hay
muchas personas que estan dispuestas a hacer que el
mundo donde vivimos sea mejor.

Gracias, muchisimas gracias a todos los que trabajdis o
habéis trabajado en las diferentes entidades que
conforman el proyecto autisme la garriga. Sabemos
que la vuestra es una tarea durisima, que exige un
altisimo nivel de profesionalidad, pero también de

humanidad.

Gracias a las administraciones publicas y muy
especialmente a la Generalidad de Catalufia, con la que
hemos colaborado muy estrechamente desde los inicios
y que nos ha demostrado su gran sensibilidad hacia las
personas discapacitadas y, concretamente, hacia la
problematica del autismo. Con su apoyo estable hemos
podido desarrollar nuestras actividades.

Y alin mas gracias. Esta vez a La Garriga. En primer
lugar al Ayuntamiento, pero sobre todo a toda la
poblacion que desde el primer momento acogio
nuestro proyecto con una especial sensibilidad y una
mentalidad abierta y acogedora. Ellos nos han
facilitado los medios para que el desarrollo de nuestras
actividades se realizase en un marco de gran belleza
estética y a la vez de gran calidad humana. El hecho de
haber tomado el nombre de esta poblacién para
nuestro proyecto, autisme la garriga, creemos que es
el signo mas evidente de nuestro agradecimiento, de
nuestra identificacion con La Garriga, donde hemos
encontrado el marco ideal para desarrollarlo.

Y también nuestro agradecimiento mas sincero a todas
las organizaciones privadas que han colaborado con
nuestro proyecto durante estos 25 afios. A todas ellas
gracias por confiar en nosotros y por ayudarnos.

Queremos destacar las instituciones y empresas que, de

una forma mas significativa, nos han dado su apoyo a
lo largo de todos estos afios y que relacionamos a
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continuacion:

AEFE Ofimatica, S.L.

Ayuntamiento de Barcelona
Ayuntamiento de la Garriga
Assessoria lzquierdo

Brunnscheweiler

Ca I'Oliver

Caixa Catalunya

Caixa de Barcelona

Caixa Manlleu

Caixa Terrassa

Caja Madrid

Caritas Diocesana

Centre Excursionista la Garriga
Clarian

Colla Sardanista Sant Jordi
Comunidad Europea

Construccions la Garriga, S.A.
Cooperativa Agraria del Vallés
Cooperativa Barcelonesa d'Habitatges
Cruz Roja

Diputacion de Barcelona

EAC Instatal-lacions, S.L.

Eka Chimicals

El Corte Inglés

Escuela de Artes y Oficios de la Diputacion de Barcelona
Escola d'Art de la Garriga

Escola d'Enginyers Paperers

Escola de Musica de la Garriga

Escola Textil d'Arts i Oficis de Sabadell
Estebanell i Pahisa Energia, S.A.
Estudi d'Arquitectura Marron i Riba
Feria Oficial Internacional de Muestras de Barcelona
Fundacion "la Caixa"

Fundacion Agrupacio Mutua
Fundacion Antoni Serra Santamans
Fundacion Arthur Andersen
Fundacion Asepeyo

Fundacion Carmen y M2 José¢ Godd
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Fundacion Catalana de Gas

Fundacion Cottet-Mor

Fundacion Maria Francisca Roviralta
Fundacion ONCE

Fundacion Ponsich

Fundacion Sant Pius X

Fundacion Santa Maria

Fundacion Santillana

Fundacion Viure i Conviure

Fusteria Garriguenca, S.L.

Futbol Club Barcelona

Gallart, S.L.

Gelsa Empresa Constructora, S.L.
Generalidad de Catalufia:

Departamento de Presidencia

Departamento de Agricultura, Ganaderia y Pesca
Departamento de Bienestar Social
Departamento de Cultura

Departamento de Educacion

Departamento de Industria, Comercio y Turismo
Departamento de Justicia

Departamento de Sanidad y Seguridad Social
Departamento de Trabajo

Gremi de Fabricants de Paper

Honda-Greens Power, S.L.

Hoteles HUSA

lberia Lineas Aéreas

Jordi Anglada-Pintura

Laboratori Enginyeria Paperera i Materials Polimerics
de la UPC-Girona

Laboratoris Ramoneda

Laisa - Roquette

La Locomotora Negra

Litosplai

Mafinsa

Maluquer Advocats

Mas-Serralleria, S.L.

MB Papeles Especiales

Medes Advocat

Ministerio de Educacién y Ciencia



Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
Museu Moli Paperer de Capellades

OCE Espana, S.A.

Paperera La Confianca

Quod Disseny

Real Patronato de Prevencion y de Atencién a Personas
con Minusvalia

Sati

Seminario de Barcelona

SEREM

Telefénica

Torras Papel

TZ Asesoria, S.L.

Vidriera Vilella

Voluntaris Escoltes Catalans

Y para terminar, nuestro reconocimiento a los que
habéis dedicado vuestro tiempo a leer este libro. Las
distintas actividades que hemos organizado para la
celebracion de estos 25 afios de los servicios, entre
ellas esta publicacion, han sido una buena manera de
hacer balance de la tarea realizada y de definir nuevas
estrategias. No hemos querido que esta celebracion
fuese un acto de autocomplacencia, sino un impulso a
los proyectos de futuro. Con este espiritu nos
disponemos a afrontar el reto de los proximos 25 afios

a los que os invitamos a acompafarnos.
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