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La revision de los trabajos investigacion que se han venido realizando en
torno al autismo, constata cémo a pesar de la relativa baja frecuencia del
autismo en la poblacién en general, es sorprendente la cantidad de estudios
y el interés que genera. Segun diferentes aportaciones como pueden ser las
de Gillberg (1984) Gillberg y Schaumann, (1989), Wing (1993), AAVV (1998),
entre otras, la tasa de prevalencia del autismo en la poblacién general es de
2 a 5 casos por 10.000. Segun otros trabajos, si se incluyen casos de retraso
mental con caracteristicas autistas la cifra se eleva a 20 por 10.000, y si se
diferencia por sexos el autismo parece ser mas frecuente en nifios que en
niflas en una proporcion de 4/1.

The revision of researches about autism shows up the surprising number of
studies and the great interest on it despite of the low frecuency of autismo in
the population. Different studies like Gillberg (1984), Gillberg y Shaumann
(1989), Wing (1993), AA.VV. (1998), etc., refer a rate of 2 to 5 cases of autism
on 10.000 people. Other studies, including the cases of mental deficiency
with autistic characteristic, the number is 20 cases on 10.000 people. Taking
into account the gender, autism is more frecuent in boys than in girls, with a
proportion of 4/1.

1. Amplitud y dificultad de la definicion del
concepto como indicador de la complejidad
de la investigacién en autismo

Es cierto que para la mayoria de las personas hay ciertas formas de vida, ciertas
maneras de estar en el mundo que no son comprensibles. Para los expertos y pro-
fesionales esas formas de vida no encajan en categorias nosoldgicas, clasificaciones
habituales al uso, y eso puede suceder y sucede, cuando se habla de autismo,
porque, jde quién y de qué se habla?, jqué opcidén conceptual ayuda en la orienta-
cion?, jse habla de trastorno grave del desarrollo porque bajo ese paraguas cabe
todo?
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Antes de proseguir con el tema del concepto es conveniente tener presente que,
a lo largo de la segunda mitad del siglo XX, el autismo ha supuesto un problema
serio de definicién, ya que toda la investigacién sobre autismo se basa en una
definicion adecuada de los cuadros, en la posibilidad de que la definicién que dan
distintos grupos de investigacion sea la misma y sin embargo, cuando se comparan
las definiciones que han dado algunos de estos grupos de investigacion, puede
comprobarse que son definiciones distintas.

Bleuler, en 1906, utilizé por primera vez el término autismo en pacientes adul-
tos esquizofrénicos para definir un sintoma que representaba un fracaso de dichas
personas a la hora de las relaciones interpersonales, asi como un aislamiento de su
entorno. Mas tarde, Kanner (1943) utilizo el término autismo infantil precoz para
definir a una poblacion de nifios en los que se detectaba una marcada tendencia al
retraimiento antes de cumplir el afio de edad asi como la imposibilidad de
interaccionar con las personas que le rodeaban. A partir de entonces se han ido
produciendo cambios en el concepto del mismo y en su tratamiento. También, en
los primeros afios posteriores a la definiciéon de Kanner, el autismo fue considera-
do como un cuadro cuya caracteristica principal era el retraimiento emocional
para, posteriormente, ser considerado como un trastorno del desarrollo que lleva
asociados déficits cognitivos y que posiblemente su origen se deba a algun tipo de
disfuncion cerebral organica. En concreto, segun Kanner, los rasgos mas caracte-
risticos del cuadro autista que presentaba la poblacién de nifios que él estudi6
eran los siguientes: a) incapacidad para establecer contacto con personas; b) retra-
so importante en la adquisicion del habla; ¢) utilizacién no comunicativa del habla
en caso de que esta fuera adquirida; d) ecolalia retardada; e) inversion pronomi-
nal; f) actividades de juego repetitivas y estereotipadas; g) insistencia obsesiva en
la perseverancia de identidad; h) carencia de imaginacién; i) buena memoria y
aspecto fisico normal; y j) anormalidades evidentes de la primera infancia.

Después de la aportacion de Kanner, se fue redefiniendo el término: Asperger
(1944), Popper (1959), Creack (1964), Lotter (1966), Rutter (1967), etc. y se llego,
en los aflos 70 a una propuesta como la de Wing (1970) quien ademas de ofrecer
una lista de trastornos y alteraciones de caracter cognitivo que considera prima-
rios, ofrece otra lista de sintomas secundarios en los cuales se encontrarian aspec-
tos afectivos y emocionales.

Como se ha comentado anteriormente, a partir de los afios 60 se produce un
predominio masivo de investigaciones sobre aspectos cognitivos en autismo que
intentan definir los trastornos de ese ambito. A la vez se da una situacion
metodologica diferente si se comparan estudios sobre aspectos cognitivos y estu-
dios sobre aspectos emocionales. Mientras en los estudios emocionales predomina
la especulacion basada en la clinica y una escasa investigacion empirica, Hobson
(1995) en el estudio de los trastornos cognitivos hay una investigacion empirica
importante y una escasa aportacion clinica. Otro aspecto importante a destacar en
este tipo de estudios es que en alguno de ellos se demuestra que hay un porcentaje
alto de autistas con un CI bajo, sobre todo si se revisan diferentes trabajos sobre la
posible existencia de trastornos cognitivos.

En sintesis y en el ambito cognitivo se realizan muchos trabajos que a su vez
presentan nuevos interrogantes que no son faciles de responder: ja qué se deben
los déficits de la funcion simbélica?, jqué ocurre con los nifios autistas que presen-
tan alteraciones y trastornos desde comienzos de la vida?, ;como pensar que el
autismo es una afasia receptiva muy grave?; si el autismo es un déficit de atencion,
fentonces es el autismo como una hiperquiensia?; si el autismo es un déficit de
lenguaje receptivo, jentonces es el autismo como una afasia receptiva?...

La proliferacién de conceptos y planteamientos siguio en las décadas posteriores y
asi podemos consultar las aportaciones de Rutter (1970, 1984), Kolvin (1971),
Tinbergeny Tinbergen (1972, 1984), Meltzer (1979), Brauner (1981) y Garanto (1984).

A partir del afio 1985 aparece el estudio de Baron-Cohen, Leslie y Frith, donde
parece demostrarse la existencia de un trastorno cognitivo especifico del autismo y




parece explicar con cierta profundidad otros trastornos que se dan en autismo.
Posteriormente aparecen los trabajos de Tustin (1987), Frith (1989), entre otros
muchos, hasta llegar a la década de lo 90 donde se han producido importantes
aportaciones: Gillberg (1990), Baron-Cohen (1991, 1992), Ozonoff (1991), Hobson
(1995), VV.AA. (1997, 1998), que contribuyen a la comprension del autismo. Se
puede decir que ha sido tan considerable la cantidad de trabajos que la reflexion
de Wing se hace necesaria cuando nos alerta y afirma que «las categorias de diag-
noéstico que se utilizan ahora ya se conocian en tiempos de Itard, pero entre los
ninos que describié habia algunos que probablemente presentaban disfasia de
desarrollo y otros que podrian reconocerse actualmente como autistas (ver Carrey,
1995)». (Wing, 1998: 1204).

Como puede comprobarse hay infinidad de aportaciones que hacen muy com-
pleja la comprension del concepto y de la definiciéon del autismo. Lo ideal seria que
se pudiera ver un alto grado de coincidencia en las definiciones cuando se consul-
tara la literatura y que se pudiera ver cémo los expertos comparten una vision
generalizada sobre el mismo caso o casos, pero ese ideal, en las condiciones actua-
les, no se da. Por otra parte, deberiamos hacer una observacion en el sentido que el
que no se dé y que se dé una situacion aparentemente escandalosa, no es tan
negativo si sabemos utilizar convenientemente esa situacion. Por ejemplo, en de-
masiadas ocasiones se da la siguiente situacion: cuando un profesional experimen-
tado da un diagndéstico, la probabilidad de que otro profesional de también el
mismo, no es realmemte alta y por lo tanto no es fiable y si un tanto preocupante.

Teniendo en cuenta la situacién anterior, es evidente que el concepto de autismo
es excesivamente amplio para nuestras necesidades actuales de investigacion en
cuanto a la etiologia, el pronéstico y el tratamiento. De todas maneras, en esta
ocasién y a nivel divulgativo (una publicacion de estas caracteristicas lo puede
permitir) seria ideal que nos pusiéramos de acuerdo en qué es el autismo, como se
detecta, qué limites tiene, qué cuadro clinico presenta, qué importancia tiene la
evaluacion de necesidades, como es el mundo experiencial de las personas autistas,
como podemos acceder al mundo fenoménico o experiencial de esas personas,
céO/mo nos vamos a enfrentar al problema, etc.

Al hablar de autismo se tiende a definirlo como un trastorno del desarrollo
generalizado, como una alteracién psiquiatrica en la que las destrezas sociales, el
desarrollo verbal y el repertorio de conductas habituales del patrén de desarrollo,
supuestamente normal, no se desarrollan correctamente o sufren regresiones y se
pierden en la infancia temprana. En definitiva y en sintesis el autismo representa
una alteracién de las diferentes areas evolutivas en una edad temprana y que
genera una disfuncion permanente.

Es evidente que después de tanta informacion se hace dificil elaborar un con-
cepto propio de autismo. En este caso, adoptando una postura ecléctica (y comoda
en parte) intentaré apuntar qué caracteristicas me ayudan en la comprension del
autismo. En estas lineas se habla de autismo y de trastorno del desarrolio como
sinénimo, y describimos y explicamos las caracteristicas del trastorno autista como
una desviacion si lo comparamos con un patréon supuestamente normal. Es cierto
que dicha opcién puede generar ambigiliedad ya que el propio término, trastorno
del desarrollo, es ambiguo y no tiene por qué usarse de manera exclusiva para
identificar al autismo.

Para poder seguir avanzando en la comprension del autismo, consideramos que
«el autismo es un trastorno generalizado del desarrollo, de caracter irreversible,
que se caracteriza por la inexistencia o una alteracion muy grave de las relaciones
interpersonales, l1a comunicacion y la cognicion. Ademas, el pronostico es incierto,
cuando no grave y las orientaciones en el tratamiento se hacen dificiles».

Como se puede comprobar la definicion engloba o puede hacerlo gran cantidad
de términos que describen el autismo de manera general, sin olvidar que no hay
dos personas autistas iguales. Asi pues, lo difuso, lo obscuro, lo enigmatico, 1o
disarmonico, la demencia, la disociacion, la extravagancia, la alteracion o la inacti-
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vidad de la inteligencia, las estereotipias, la verborrea, los llantos, las risas, la dis-
cordancia, los manierismos, etc. se podrian considerar adecuados a la hora de
definir caracteristicas autistas. En definitiva, no debe olvidarse que el autismo re-
presenta una cierta gravedad, una irreversibilidad cierta, un caracter permanente
y ala vez una gran predisposicion a la regresion.

Para ayudar en la comprension del término, quizas sea oportuno ofrecer a modo
de sintesis los criterios diagnésticos del Manual diagnéstico de los trastornos men-
tales, D.S.M 1V (1994), de la American Psychiatric Association.

Segun el D.S.M 1V, la definicién del autismo debe contemplar una serie de crite-
rios diagndsticos tales como:

A. Un total de 6 (0 mas) items de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1), y
uno de (2) y de (3):

1. Alteracion cualitativa de la interaccién social, manifestada al menos por dos
de las siguientes caracteristicas:

(a) Importante alteraciéon del uso de multiples comportamientos no verbales,
como son contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos
reguladores de la interaccién social.

(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con companeros adecuadas al nivel
de desarrollo.

(c) Ausencia de la tendencia espontdnea para compartir con otras personas
disfrutes, intereses y objetivos (por ejemplo, no mostrar, traer o sefalar
objetos de interés).

(d) Falta de reciprocidad social o0 emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicaciéon manifestada al menos por dos de
las siguientes caracteristicas:

(a) Retraso o audencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompanado de
intentos para compensarlo mediante modos alternativos de comunicacién,
tales como gestos o mimica).

(b) En sujetos con un habla adecuada, alteracién importante de la capacidad
para iniciar o mantener una conversacion con otros.

(c) Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrasico.

(d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo social
propio del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos
y estereotipados, manifestados por 1o menos mediante una de las siguientes
caracteristicas:

(a) Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y restricti-
vos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

(b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no fun-
cionales.

(c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (por ejemplo, sacudir o
girar las manos o dedos, 0 movimientos complejos de todo el cuerpo).

(d) Preocupacion persistente por parte de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes
areas que aparece antes de los 3 afios de edad. (1) interaccién social, (2)
lenguaje utilizado en la comunicacién social o (3) juego simbélico o imagi-
nativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o
de un trastorno desintegrativo infantil.




2. Estudios etioldgicos

En cuanto a la etiologia, podriamos decir que a lo largo de la historia éste ha
sido uno de los temas mas controvertidos del autismo. Quizas la postura mas co-
rrecta seria la de aceptar que no ha sido identificada causa alguna con caracter
especifico y, siendo prudentes, deberiamos afirmar que la etiologia concreta del
autismo se desconoce, aunque la gran cantidad de investigaciones realizadas a lo
largo de la segunda mitad de siglo, apuntan cada vez mas hacia la existencia de un
substrato biolégico como causa principal en la génesis del autismo.

Es evidente que, a lo largo de los primeros afnos de la historia del autismo, los
factores psicodinamicos, familiares, ambientales y sociales han tenido un
protagonismo desde los trabajos de Kanner, quien en un principio atribuy6 gran
importancia a las caracteristicas de conducta de los padres y al tipo de interaccion
que establecian con los hijos. En este sentido deben resaltarse los perjuicios y la
influencia nefasta de dichas teorias a la hora de culpabilizar a los padres. Para
paliar en cierta manera la responsabilidad de los padres, otros estudios compara-
ban el comportamiento de los padres de nifios autistas con los padres de nifos
“normales” y los resultados no evidenciaban diferencias significativas en cuanto a
la educacioén de los hijos.

Los estudios realizados por autores referenciados en lineas anteriores se han am-
pliado gracias a investigaciones posteriores como pueden ser las que se centran en
diferenciar entre la etiologia como causa que subyace al autismo y la patogénesis
como forma de expresarse la anormalidad y su posterior desarrollo. Entre estas inves-
tigaciones podemos encontrar las de Rutter (1970), Folstein y Rutter (1977), Damasio
y Maurer (1978), August, Stewart y Tsai (1981), Wing (1988), Dawson (1989), Bolton
y Rutter (1990), Ozonoff, Pennington y Rogers (1991), Hughes y Russell (1993).

En cuanto a estudios etiologicos de naturaleza psicologica también existen apor-
taciones como las de Hobson (1982) Rogers y Pennington (1991), Mundy, Sigman
y Kasari (1993), Tager-Flusberg (1993).

Sin descartar, de manera rotunda, la naturaleza psico-génica del autismo, es
cierto que, cada vez mds, un mayor numero de profesionales se va reafirmando en
las teorfas de caracter organico-bioldgico. Por ejemplo, anormalidades organico-
neurobiolégicas como puede ser la rubeola congénita, apuntan a una posible etio-
logia de origen virico en algunos casos de autismo. No debemos olvidar que los
sintomas del autismo pueden darse en enfermedades pediatricas que implican re-
traso mental, como la esclerosis tuberosa, la fenilcetonuria, la encefalitis, la
toxoplasmosis, sifilis congénita, neurofibromatosis, sindrome de cromosoma X fra-
gil, etc.

También es cierta la importancia, cada vez mas demostrada, de los aspectos
neurolégicos en la naturaleza del autismo y en el posterior desarrollo
neuropsicologico que en muchos casos ofrece un trastorno evidente en la regula-
cion de la actividad y de las habilidades de estas personas. Ello no es mas que
demostracion de las dificultades que se dan a la hora de explicar las complejidades
de la condicién de las personas autistas (Adrien, 1996).

En cuanto a los factores genéticos, afirman Folstein y Rutter (1977), que el
indice de concordancia del trastorno autista en estudios realizados con gemelos
monocigoticos era del 36% hasta el 97,5%, frente al O al 23% en dicigaticos. Ello
indicaria que tienen un papel importante, pero que también existirian ademas
otros factores causales.

Algunos estudios de factores perinatales (Gillberg, 1989) han apreciado una
alta incidencia de complicaciones en nifios autistas. Por ejemplo, durante el primer
semestre del embarazo, mayor frecuencia de hemorragias y de infecciones viricas
y en el periodo neonatal, alta incidencia de distress respiratorio y anemia neonatal.

Estudios neuroanatémicos han demostrado la existencia de alteraciones estruc-
turales cerebrales en el autismo, aunque suelen tener un caracter inespecifico. Por
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ejemplo, el alargamiento de los ventriculos y asimetrias hemisféricas y ventriculares
en algunos nifios autistas, la disminucién del tamafio del vérmix cerebeloso,
(Courchesne 1988, VV.AA. 1998; etc.).

Al concluir este apartado, queremos resaltar que a pesar de que el autismo no
ha tenido una incidencia demasiado significativa en la poblacion, sin embargo es
mas frecuente, por ejemplo, si lo comparamos con otras afecciones de tipo senso-
rial como pueden ser la ceguera y la sordera profunda. Y por otra parte, no debe-
mos olvidar que el término autismo, no lo podemos generalizar ni usarlo para
definir a una persona, ya que cada una presenta una individualidad peculiar. De
ahi que cada una de las necesidades educativas, asistenciales, médicas, ocupacio-
nales, laborales, familiares, etc., como veremos posteriormente, deben
individualizarse en funcién de cada una.

Las palabras anteriores adquieren significado relevante si tenemos en cuenta,
que en este caso, son 25 afios de conocimiento personal y relativo sobre el ambito
del autismo y que a principios del ultimo cuarto de siglo, el autismo, como entidad
nosologica independiente no era demasiado conocida, la problematica que repre-
sentaba era ciertamente desconocida y como consecuencia no se prestaba una
atencion significativa y evidentemente el conocimiento cientifico con cierto rigor,
la repercusién social en diferentes entornos, fundamentalmente en el escolar y el
social, las respuestas a las necesidades asistenciales y educativas y la existencia de
programas en relacion al mismo se conocian de manera sesgada.

Para concluir este apartado, es conveniente manifestar que es muy dificil afir-
mar que exista una causa especifica que sea la responsable absoluta en la génesis
del autismo. Podria decirse que el apartado de posibles etiologias es el mas rehuido
por los expertos y profesionales. No hay claridad y si muchas dudas y confusio-
nes y desacuerdos, debido a la gran cantidad de hipétesis planteadas. Lo que si es
evidente es la gran variedad de factores que dan lugar a diferentes tipos de autismo
lo cual contribuye a aumentar la complejidad y a veces la confusién sobre el
tema.

3. Estudios sobre evaluaciéon de necesidades y
posibles tratamientos

Es importante significar que mas alla de la identidad del autismo es necesaria la
evaluacion de necesidades y dar prioridad a las necesidades de tipo psicoeducativo
que nos orienten sobre los diferentes ambitos y grados de afectacion. Antes de
evaluar conviene trazar unos esquemas que fijen dreas comportamentales que nos
interesan evaluar. Las areas comportamentales serviran para determinar niveles
de afectacién y planificar la intervencion psicoeducativa posterior desde el mo-
mento mas precoz y a lo largo de la vida de la persona autista.

Para poder dar orientaciones en la intervencion educativa, es de suma impor-
tancia el detectar de manera precoz o temprana la sintomatologia autista. Sabido
es lo dificil que es detectar tempranamente el autismo por factores por todos cono-
cidos como pueden ser la frecuencia del autismo de la cual hemos hablado antes,
la capacidad de los padres para asociar y relacionar, la incapacidad en los practi-
cos, la utilizacion poco rigurosa de estrategias de evaluacion y la consecuente difi-
cultad de utilizar instrumentos adecuados, las diferentes formas de presentarse el
autismo, etc.

A lo anterior se afiaden cuestiones que no tienen una respuesta clara como
puede ser el decidir quién hace la deteccién temprana, qué hay que evaluar con
cierta fiabilidad y validez para decir qué es o no autismo, el momento de deteccion
y del como de la misma, las personas a quiénes deben aplicarse los métodos de
evaluacién, etc.




En cuanto al tema de la valoracion diagndstica y la evaluacion también tenemos
muchas mas sombras que luces. Asi, por ejemplo, tenemos dudas en la utilizacién
correcta del término y si es 0 no es lo mismo diagnoéstico que evaluacion y como
todo ello puede influir en la etiquetaciéon y determinismo fatal en los posibles
progresos de la persona autista. También es conveniente afinar al maximo que la
evaluacion sea lo mas adecuada posible para poder relacionarla con las areas, con-
tenidos y metodologia correspondientes.

Es evidente que la experiencia clinica, las historias son las que nos ayudan y
dan las pautas para proceder a establecer evaluaciones y lineas de tratamiento-
intervencion sin olvidar que sabedores de todo esto, y aceptando que actualmente
existe una ausencia de terminologia universalmente aceptada y una psicopatologia
muy compleja, 1a mayoria de profesionales deben seguir trabajando.

La actualidad difiere de hace 25 afios en el sentido que aunque sea necesario
precisar aspectos acerca de la evoluciéon del concepto, quizas las investigaciones
mas recientes VV.AA, (1997, 1998) nos han ayudado a tener algo mas de luz en
torno al tema. A pesar de ello, todavia podemos reproducir situaciones en las que
denominemos de maneras muy diferentes (ahi reside 1a contradicciéon) al autismo.

En las dos ultimas décadas podemos detectar un cambio en relacion a las dos
primeras décadas en el apartado de la valoracion. También han tenido especial
relevancia otro tipo de aportaciones como han podido ser los estudios de segui-
miento (Rutter, 1984).

Actualmente, una vez revisada una gran cantidad de fuentes documentales
producidas, repetimos, se hacen grandes esfuerzos por buscar y encontrar y uti-
lizar un lenguaje lo mas comin posible que facilite también una terminologia
comun.

A la hora de establecer una evaluacion de necesidades diagnosticas hemos de
ser conscientes de que partimos siempre de una realidad clinica que desde el mo-
mento en que se manifiesta y hasta concluir el ciclo vital es posible que evolucione
de manera muy diferente y ademds tener en cuenta que la revisiéon de diferentes
estudios (Gillberg, Stffenberg y Schaumann 1991 y Wing 1995), muestran que no
se aprecian diferencias entre nifios autistas y nifos supuestamente normales a lo
largo del primer afio de vida, resultados contrastados en encuentros personales
entre practicos y expertos. En este aspecto es necesario, cada vez mas, contar con
el parecer de los afectados, ya que, muchas veces, no se cuenta con el mismo y se
hace todo hablando «de» y pocas veces hablando «con». En cuanto a los posibles
tratamientos, puede afirmarse que no existe uno que aporte una solucion global a
la problematica del autismo. Entre los mas conocidos podemos citar:

- Tratamientos sintomaticos, aunque no se conoce ninguna substancia especifi-
ca para el tratamiento del trastorno autista. Por ejemplo la farmacoterapia,
(Cook, 1992; Gordon, 1993; Campbell, 1997; VV.AA., 1998) proporciona una
considerable ayuda a los programas de tratamientos globales.

- Programas educativos, Wing (1981, 1982 y 1986), Rutter (1984), Parquet
(1992), A.AV.V. (1997 y 1998) orientados a mejorar el nivel del lenguaje, los
mecanismos de interaccion social y comunicacion, los déficits cognitivos y el
aprendizaje en general.

- Terapias de modificacién de conducta, Schopler y Reichler (1971), Lovaas
(1981), Schopler y Mesibov (1995), que han tenido un protagonismo impor-
tante y cuyo objetivo es reducir las estereotipias y la rigidez de su conducta,
ademas de favorecer la adaptacién del nifio.

- Apoyo y asesoramiento familiar, Harris (1994), Cuxart (1995), Gillberg y Peeters
(1995), VV.AA. (1998), a través de una formacién cuidadosa de los padres
sobre los conceptos y destrezas de modificaciéon de conducta y la resolucion
de sus dudas. En el caso concreto de los padres sera positivo si mantienen
contacto muy estrecho con los profesionales que tratan a la persona, ya que es
posible que los progresos de la persona autista repercutan ademas en la dina-
mica familiar.

87




XXI

Revista de Educacion

858

- Terapias psicologicas, Meltzer (1979), Tustin, (1981 y 1987), Barthelemy (1995),
AAVV. (1998), que generalmente tienden a posibilitar la rehabilitacion de las fun-
ciones y en muchos casos es importantisimo que las personas relacionadas con la
persona autista tengan la oportunidad de recibir informacion y formacién lo mas
ajustada posible en relacion al autismo.

La intervencion educativa, llamémosla asi, en personas autistas a lo largo de su
ciclo vital tiene ya una cierta historia como se puede comprobar y, en general, la
mayoria de opciones, a través de los objetivos del tratamiento, pretenden reducir
los sintomas de conducta y ayudar al desarrollo de funciones retrasadas o
inexistentes, como puedan ser las funciones de lenguaje o de cuidado personal,
ademas de apoyo y ayuda psicolégica a los padres. Por otra parte, debemos consi-
derar que en cualquier enfoque educativo, los objetivos pedagégicos dependeran
siempre de las capacidades del potencial de cada persona y pensar que el futuro de
las personas autistas después del periodo escolar dependera de la gravedad de
cada caso.

En cuanto a los profesionales que trabajan con personas autistas, hemos de
reconocer que son numerosos los que, en general, siguen estudiando posibles es-
trategias de actualizacion en este campo. Por ello, el papel del educador debe ser el
de seguir orientando, independientemente de la etapa cronologica, desde la etapa
escolar a la etapa profesional y, ademds, exigir la relacion entre los diferentes
profesionales para que no sigan trabajando, en ocasiones, en compartimentos es-
tancos.

La bibliografia que puede consultarse en la actualidad, y que hace referencia a
este tipo de problemas, (Peeters 1992; Gillberg 1995), viene a confirmar lo afirma-
do anteriormente. Es verdad también que los educadores en general no se pueden
preparar especificamente para esa funcion y es logico que ante situaciones edu-
cativas de esa naturaleza manifiesten sentimientos de inseguridad e impotencia.
Esta situacion ha generado muchas veces que la formacion que no se da en la
Universidad se dé en los centros educativos para evitar de esa manera situaciones
de frustracion ante objetivos planificados para los nifios y que por falta de forma-
cion y experiencia no pueden ser alcanzados. En algunos casos es posible que lle-
guen a psicotizarse las relaciones que se originan en el centro, a causa de lo ante-
rior.

Ademas de la prevision de los posibles servicios y apoyos, seria ideal que se
pudiera contar con la participacion directa de la persona autista en el proceso de
priorizacion de intereses. No es cuestion hablar de las personas sino hablar y con-
tar con las personas autistas a la hora de la toma de decisiones. Algunas experien-
cias al respecto, (Mesibov y Schopler, 1992; Wing 1996), deberian tenerse en cuen-
ta, para desmitificar, no tan solo en la persona autista sino en otras personas la
supuesta incapacidad a la hora de asumir cierto protagonismo y responsabilidad.

Hemos de reconocer la gran dificultad que representa la educacion de una per-
sona autista en el contexto familiar pero, también es cierto, que es necesario seguir
trabajando, ya que, a pesar de estudios realizados (Cutler y Koszloff, 1987; Harris,
1994), queda todavia mucho por trabajar.

Es evidente que el trabajo con estas personas ha supuesto y supone elaboracion
de materiales, realizacién de actividades formativas, relacion con numerosos pro-
fesionales que atienden a este tipo de personas, contacto con familias e institucio-
nes. conocimiento de las necesidades especificas de los profesionales y las familias
por lo que respecta a procedimientos y a los materiales de valoracion e interven-
Cion.

A pesar de todo el trabajo realizado existe todavia la creencia de que el campo
de la educacion en este ambito concreto del autismo no es conocido por una sélida
base cientifica y que faltan todavia datos empiricos. Se afirma, en algunos casos,
que no existen alternativas que aporten una mejora notable y global a la proble-
matica del autismo, que uno de los problemas puede ser la ratio educador-educan-




do, que hay muchas personas autistas y pocos educadores por cuestiones adminis-
trativo-presupuestarias, y que ademas no tienen la preparacion ni la experiencia
adecuados. Se cuestiona el grado de progreso en educacion formal y no formal y se
generan dudas de si dicho grado es el que es por la propia naturaleza del autismo,
etc.

En definitiva, se cree que no es facil encontrar verdaderas estrategias para las
personas autistas, incluso en el caso de que se objetiven previamente las conductas
que se pretenden trabajar.

A modo de conclusion, es oportuno afirmar que, a lo largo de estas lineas, se ha
intentado aportar reflexiones sobre la «eterna novedad» que representa el autismo
y su educacion, y a la vez, sobre la complejidad que representan los dos términos.
Sabemos lo dificil que es, pero no por ello debe desistirse de encontrar nuevas vias
de conocimiento y todo lo que ello supone.

Es verdad que en muchos casos y en virtud de las caracteristicas de muchas
personas es necesario dar respuestas especificas desde la infancia y a lo largo de su
vida, pero para pero para eso hace falta estructura técnica necesaria.

A lo largo de la historia del tratamiento del autismo, se han ido haciendo mu-
chas conjeturas en relacion a las causas del autismo, y aunque sea una paradoja,
ese trabajo de intentar resolver dudas y de indagacion continua, ha hecho que no
se pudiera empezar a trabajar estando bien orientados, circunstancia que ha he-
cho que, en muchas ocasiones el desconocimiento de Ia causa haya sido perjudi-
cial.

Por otra parte, se han hecho afirmaciones categdricas que habria que poner en
duda o cuestionarlas, ya que, de la misma manera que es ciertamente verdad que
se necesitan programas individualizados y también es cierto que el trabajo de la
familia es considerado como imprescindible en la intervencion educativa, también
es verdad que no siempre se considera idoneo el tratamiento en un centro especia-
lizado y se rechaza la opcion del centro normalizado sin intentarlo minimamente.
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