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Introduccion.

Bajo un titulo tan extenso (y denso) como el que se inicia este capitulo, cabria todo un
tratado o libro para dar cuenta fehaciente de contenidos relevantes en relacion con lo
que, en la actualidad, conocemos sobre el autismo y los trastornos de espectro de
autista. Sin embargo, por razones de espacio, como es obvio, no queda mas remedio que
sintentizar los hechos y las explicaciones que la investigacion, tanto en el plano
psicolégico como bioldgico, nos ha ido proporcionando. Algo similar debemos decir al
respecto de los instrumentos de evaluacion y diagndstico.

El autismo, como una devastadora alteracion de aquellas funciones esencialmente
humanas que se gestan en los primeros afos de la vida, sigue constituyendo, en gran
parte, un enigma y un reto para la comunidad cientifica. Por ello no es extrafio que la
literatura sobre autismo haya crecido de manera exponencial, en especial en las dos
ultimas décadas, desde la descripcion original de Kanner (1943) o la descripcion, un afio
posterior, de Asperger (1944). Muchos factores han contribuido a esta empresa. Baste
sefialar aqui algunos de los mas relevantes: (1) los avances y la investigacion
neurobioldgica; (2) el refinamiento progresivo en las explicaciones psicologicas y los
hechos experimentales con los que cuentan; (3) la interrelacion existente entre los dos
factores anteriores; (4) la consideracion del autismo como un trastorno del desarrollo;
(5) la introduccion del concepto de espectro autista; (6) el disefio, cada vez mas eficaz,
de procedimientos de intervencion educativa y de procedimientos de evaluacion y
diagnostico; (7) la incorporacion de los avances y hechos experimentales a las
definiciones estandarizadas sobre autismo o trastornos de espectro autista y el consenso
interprofesional cada vez mas ajustado; (8) la vision que desde dentro del trastorno nos
proporcionan las personas con autismo; (9) la incorporacion, a la comprension del
trastorno, de la informacion (con mas frecuencia, audiovisual) restrospectiva que nos
proporcionan las familias y (10) la presion que ejercen las organizaciones nacionales e
internacionales de padres y afectados, para garantizar una adecuada calidad en los
servicios que se precisan a lo largo del ciclo vital.

Este articulo pretende responder, con las consideraciones que se han realizado
anteriormente, a algunas de las preguntas que habitualmente nos hacemos cuando nos
acercamos al apasionante mundo del autismo.

.Qué es el autismo?

Iba de un lado a otro sonriendo, haciendo movimientos estereotipados con los dedos, cruzandolos en el aire.
Movia la cabeza de un lado a otro mientras susurraba o repetia el mismo soniquete de tres tonos. Hacia
girar con enorme placer cualquier cosa que se prestara hacerse girar... Cuando le metian en una habitacion,
ignoraba completamente a las personas y al instante se iba a por los objetos, sobre todo aquellos objetos que
se podian hacer girar... Empujaba muy enfadado la mano que se interponia en su camino o el pie que
pisaba uno de sus bloques...

Kanner, 1943



Esta descripcion del caso de Donald, un nifio de cinco afios, realizada por Kanner en el
afio 1938 y recogida posteriormente en su ya famoso articulo publicado en 1943 por la
revista Nervous Child, es ya clasica en la literatura. Probablemente, como han sehalado
otros muchos investigadores, el autismo ha existido siempre (Frith, 1989). Sin embargo,
es a partir de la descripcion que realiza Kanner de once nifios que pasan por su consulta
cuando se reconoce el autismo como entidad. Casi al mismo tiempo, unos meses
después, Asperger también identifica un grupo de cuatro nifios con caracteristicas
similares (el articulo de Kanner es de finales de 1943 y el articulo de Asperger es de
comienzos de 1944). Al contrario de lo que ocurre con el trabajo de Kanner, el trabajo
de Asperger (publicado en aleman) permanece practicamente desconocido hasta que es
traducido al inglés. Aun cuando un poco mas adelante nos referiremos a las posibles
diferencias o similitudes entre ambos trastornos, al menos en lo que se refiere a
problemas de diagndstico diferencial, remitimos al lector a los capitulos 7, 8 y 9 de este
mismo libro para un mejor conocimiento del trastorno Asperger.

Kanner destaca las siguientes caracteristicas, que parecian ser comunes a todos los nifios
que observo:

Extrema soledad autista. Los nifios no se relacionaban normalmente con las personas,
especialmente con otros niflos y parecian felices cuando se les dejaba solos. Kanner
sospechaba que esta ausencia de respuesta social empezaba muy pronto en la vida del
nifio.

Deseo obsesivo de invarianza ambiental. Los nifios se molestaban enormemente con los
cambios en sus rutinas o con los objetos que les rodeaban y mostraban una especial
insistencia en mantener preservado lo mas idéntico, sin cambios, el ambiente.

Memoria excelente. Los nifios que vio Kanner demostraban una capacidad sorprendente
para memorizar grandes cantidades de material sin sentido a efectos practicos (p. €., una
pagina del indice de una enciclopedia). Esta buena memoria no se correspondia con las
dificultades de aprendizaje que presentaban en otras areas o incluso con el retraso
observado en otros aspectos.

Expresion inteligente( buen potencial cognitivo) y ausencia de rasgos fisicos. Kanner
creyo que la memoria y destrezas sobresalientes de algunos casos eran el reflejo de una
inteligencia fuera de lo comun, a pesar de que considerara que muchos nifios tenian
dificultades de aprendizaje. Por otro lado, la ausencia de estigmas fisicos conduce
también a una impresion de inteligencia. Kanner remarcé la “fisonomia inteligente” de
sus casos y otros autores han descrito a nifios con autismo habitualmente muy guapos.

Hipersensibilidad a los estimulos. Kanner observé que muchos de los nifios que ¢l vio
reaccionaban intensamente a ciertos ruidos y a algunos objetos. Algunos también
manifestaban problemas con la alimentacion. La cuestion de si la hipersensibilidad es
una de las caracteristicas centrales del autismo o si mas bien es consecuencia de una
dificultad para analizar y percibir la informacion con sentido, es una cuestion abierta y
objeto de debate entre algunas de las teorias psicologicas del autismo.

Mutismo o lenguaje sin intencion comunicativa real. Se incluyen aqui no sélo los nifios
sin habla si no también los nifios que sélo usaban ecolalia. A Kanner le llamoé



especialmente la atencion el fenomeno de la ecolalia. Los nifios repetian fragmentos
lingiiisticos que habian oido pero eran incapaces de utilizar el lenguaje para dar a
entender algo mas que sus necesidades inmediatas. La ecolalia explica, en gran parte, la
inversion de pronombres que Kanner destaco en sus escritos.

Limitaciones en la variedad de la actividad espontdinea. Kanner observo el contraste
entre la buena manipulacion de objetos que demostraban los nifios y el uso que hacia de
estos objetos. Las acciones que aplicaban a los objetos informaban de una buena
destreza manual aunque las actividades se caracterizaban por la realizacion de
conductas de giros o la realizacion rigida de un conjunto de rutinas pero no el uso social
de los objetos.

Otras caracteristicas. Kanner también observd que en todos los casos que trataba los
padres eran intelectuales. Sin embargo, esto es debido a un simple sesgo de remision.
Debemos recordar el momento histérico del que estamos hablando. Aunque Kanner
describi6 a los padres como frios, en su primer articulo afirmo: “estos nifios han venido
al mundo con una incapacidad innata para desarrollar el contacto afectivo normal,
biologicamente dado, con las personas”.

En la descripcion del trabajo inicial de Kanner estin configuradas las caracteristicas
esenciales que definen al autismo. Sin embargo, durante bastantes afios (hasta
practicamente el comienzo de la década de los setenta) persiste una cierta confusion con
respecto a los criterios diagnosticos. Muchas son las razones que habria que argumentar
para esta confusion. Citemos tan solo algunas de ellas: (1) la eleccion del propio nombre
de autismo, término que ya habia sido usado anteriormente en la literatura para referirse
a un estado concreto de la esquizofrenia, por lo que podria postularse una relacion entre
ambos trastornos; (2) el momento historico en el que se produce el trabajo de Kanner,
con un predominio, en el campo de la psicologia y de la psiquiatria, de concepciones
muy influenciadas por el psicoanalisis; (3) la no consideracion de la edad de comienzo o
presentacion y (4) algunos trabajos posteriores del propio Kanner ( Kanner y Eisenberg,
1956) en los que “reduce” los sintomas principales, obviando o considerando como
secundarias las dificultades en lenguaje u otros sintomas. Ello propicia que otros
investigadores realicen clasificaciones o listas diagndsticas en base a sintomas que, en
algunos casos, no se observaban nunca en el trastorno autista.

Esta situacion es la que, de alguna manera, retoma Rutter y sus colaboradores
(1971,1978) para establecer los criterios esenciales del diagnostico del trastorno (entre
ellos la edad de comienzo) y que han sido la base y los cimientos de las actuales
definiciones.

. Cuales son las definiciones actuales del autismo?

Desde hace ya algunos afios existe un consenso interprofesional en la definicion del
trastorno autista que se refleja en las definiciones que actualmente se manejan (APA,
1994; WHO, 1993). Son interesantes las diferentes propuestas de clasificacion (ver
tablas 1 y 2) porque informan, en gran parte, de los distintos servicios que se requieren
para la realizacion de categorias diagnodsticas 'y, quizd lo mas importante, la
determinacion de las necesidades de las personas con autismo.



Tabla 1. Criterios Diagndsticos DSM-IV del Trastorno Autista

A. Para darse un diagndstico de autismo deben cumplirse seis o mas
manifestaciones del conjunto de trastornos (1) de la relacion, (2) de la
comunicacion y (3) de la flexibilidad. Cumpliéndose como minimo dos
elementos de (1), uno de (2) y uno de (3).

1. Trastorno cualitativo de la relacion, expresado como minimo en dos de las
siguientes manifestaciones:

a. Trastorno importante en muchas conductas de relacion no verbal, como la
mirada a los ojos, la expresion facial, las posturas corporales y los gestos para
regular la interaccion social.

b. Incapacidad para desarrollar relaciones con iguales adecuadas al nivel
evolutivo.

c. Ausencia de conductas espontineas encaminadas a compartir placeres,
intereses o logros con otras personas (por ejemplo, de conductas de sefalar o
mostrar objetos de interés).

d. Falta de reciprocidad social o emocional.

2. Trastornos cualitativos de la comunicacion, expresados como minimo en
una de las siguientes manifestaciones:

a. Retraso o ausencia completa del desarrollo del lenguaje oral (que no se intenta
compensar con medios alternativos de comunicacion, como los gestos o la
mimica).

b. En personas con habla adecuada trastorno importante en la capacidad de
iniciar 0 mantener conversaciones.

c. Empleo estereotipado o repetitivo del lenguaje, o uso de un lenguaje
idiosincrasico.

d. Falta de juego de ficcion espontaneo y variado, o de juego de imitacion social
adecuado al nivel evolutivo.

3. Patrones de conducta, interés o actividad restrictivos, repetitivos y
estereotipados, expresados como minimo en una de las siguientes
manifestaciones:

a. Preocupacion excesiva por un foco de interés (o varios) restringido y
estereotipado, anormal por su intensidad o contenido.

b. Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos y no
funcionales.

c. Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudidas de manos, retorcer
los dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo, etc.)

d. Preocupacion persistente por parte de objetos.

B. Antes de los tres afios, deben producirse retrasos o alteraciones en una de
estas tres areas: (1) Interaccion social, (2) Empleo comunicativo del
lenguaje, o 83) Juego simbaolico.

C. El trastorno no se explica mejor por un Sindrome de Rett o trastorno
desintegrativo de la nifiez.




Tabla 2. Criterios Diagnosticos CIE-10 del Trastorno Autista
A. Presencia de un desarrollo anormal-disfuncional antes de los tres afios de edad.

1. Alteracion cualitativa en la interaccion social reciproca (manifestado en al menos tres de
las siguientes cinco areas):

a. Incapacidad para utilizar la mirada, la postura corporal, la expresion facial y el gesto para
regular adecuadamente la interaccion.

b. Incapacidad para desarrollar (de modo adecuado a la edad mental y a pesar de contar con
ocasiones numerosas para ello) relaciones entre iguales que supongan compartir intereses,
actividades y emociones mutuas.

c. Escasa frecuencia de la conducta de buscar y utilizar a otras personas como apoyo o para
recibir afecto en momentos de tensién o malestar y70 ofrecer apoyo y afecto a otros cuando
muestran malestar o infelicidad.

d. Carencia de alegria compartida a partir del placer vicario causado por la felicidad de otras
personas y/o busqueda espontanea de compartir su propia alegria relacionandose con los
demas.

e. Carencia de reciprocidad socioemocional, evidenciada mediante las respuestas disfuncionales
o desviadas a las emociones de las demas personas; y/o carencia de modulacion de la
conducta de acuerdo al contexto social; y/o integracidon socioemocional y conductas
comunicativas escasas.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion (dos de las siguientes cinco areas):

a. Demora o carencia total de lenguaje hablado que no se acompafia de un intento de compensar
mediante el uso de los gestos o la mimica como modelos alternativos de comunicacion.

b. Una relativa incapacidad para iniciar o mantener el intercambio conversacional (en el nivel de
habilidades lingiiisticas presentes) en el que haya respuestas reciprocas de ida-y-vuelta en la
comunicacion con la otra persona.

c. Empleo repetitivo y estereotipado del lenguaje y/o uso idiosincrésico de las palabras y frases.

. Anomalias en el tono, énfasis, ritmo y entonacién del habla.

e. Carencia de juego simbdlico espontaneo o, de mas pequefio, carencia de juego social de

imitacion.

3. Patrones de conducta, intereses y actividades limitados, repetitivos y estereotipados (dos
de las siguientes seis areas):

Constante preocupacion por los patrones de interés limitados y estereotipados.

Apegos especificos hacia objetos inusuales.

Adhesion aparentemente compulsiva hacia rutinas y rituales disfuncionales y especificas.

Manierismos motores estereotipados y repetitivos que implican o bien la agitacion de

dedos/manos o la torsién o movimientos complejos de todo el cuerpo.

e. Preocupacion por partes de objetos o elementos no funcionales de los materiales de juego
(tales como el olor, el tacto de su superficie o el ruido/vibracién que generan).

f.  Malestar a causa de cambios en detalles del entorno menores, no funcionales.

po o

B. El cuadro clinico no es atribuible a otras variedades de trastornos generales del
desarrollo; trastorno especifico del desarrollo del lenguaje receptivo con problemas
secundarios socioemocionales; trastorno reactivo del apego o trastorno del apego
desinhibido; retraso mental con trastornos emotivo/conductuales asociados; esquizofrenia de
comienzo inusualmente temprano y sindrome de Rett.




.Como y cuando aparece el autismo?

En la mayor parte de los casos que acuden a nuestra consulta, identificamos una historia
de presentacion del trastorno bastante comun. El nifio en cuestion presenta un desarrollo
normal durante el primer afio y medio de vida y hacia esa edad, los 18 meses, la mayor
parte de los padres comienzan a mostrar sospechas de que algo raro esta ocurriendo. El
nifio procede de un embarazo y parto normal. No presenta mayores dificultades en la
alimentacion que las observadas en otros nifios. El desarrollo y adquisicién de hitos
motores se realiza dentro de los parametros de la normalidad. El desarrollo de la
comunicacion y de la relacion social también se situa dentro de la normalidad durante el
primer afio de vida. El bebé presenta y adquiere pautas intersubjetivas primarias,
muestra interés en los juegos circulares de interaccion y desarrolla pautas tempranas de
anticipacion social. Hacia los ultimos meses del primer afio se esbozan conductas
comunicativas y aparicioén, en el primer afio, de las primeras palabras. Durante este
periodo de tiempo que se extiende hasta finales del primer afio, tan s6lo entresacamos
como hechos significativos la caracteristica ausencia de la conducta de sefialar, en
especial, en lo que se refiere a funciones de tipo ostensivo y, en algunos casos, una
cierta pasividad no bien definida.

Hacia los 18 meses, los padres describen las primeras manifestaciones de alteracion en
el desarrollo. Como una especie de paron en el desarrollo. El nifio pierde el lenguaje
adquirido. Muestra una sordera paradojica por la que no responde cuando se le llama ni
cuando se le dan ordenes y, en cambio, reacciona a otros estimulos auditivos (por
ejemplo, los anuncios de la TV). Deja de interesarse en la relacion con otros nifios.
Gradualmente se observan conductas de aislamiento social. No utiliza la mirada y es
dificil establecer contacto ocular con él. Por otro lado, la actividad funcional con los
objetos y el juego es muy rutinario y repetitivo. No muestra ni desarrolla actividad
simbolica. Hace casi siempre las mismas cosas, rutinas y rituales. Muestra oposicion a
cambios en el entorno y se perturba emocionalmente, a veces, de forma intensa cuando
se producen cambios nimios.

Riviére (2000) nos ha proporcionado algunas respuestas a la posible significacion que
tiene este habitual proceso que nos describen las familias. De los estudios llevados a
cabo (el analisis de informes restrospectivos de 100 familias) parece desprenderse la
idea de la existencia de un patron prototipico de presentacién del trastorno que se
caracteriza por. (1) una normalidad aparente en los ocho o nueve primeros meses de
desarrollo, acompanada muy frecuentemente de una caracteristica “tranquilidad
expresiva”; (2) ausencia (frecuentemente no percibida como tal) de conductas de
comunicacion intencionada, tanto para pedir como para declarar, en la fase ilocutiva del
desarrollo, entre el noveno y el décimo séptimo mes, con un aumento gradual de pérdida
de intersubjetividad, iniciativa de relacion, respuestas al lenguaje y conducta de relacién
y (3) una clara manifestacion de alteracion cualitativa del desarrollo, que suele coincidir
precisamente con el comienzo de la llamada fase locutiva del desarrollo. En esta fase
resulta ya evidente un marcado aislamiento, limitacion ausencia del lenguaje, sordera
paraddjica, presencia de rituales, oposicidbn a cambios y ausencia de competencias
intersubjetivas y de ficcion.

Ademas, Riviére proporciona algunos datos sugerentes, para apoyar la idea de que este
patron es especifico del autismo, cuando compara los informes restrospectivos de padres
con hijos diagnosticados de autismo y padres con hijos diagnosticados con retraso del



desarrollo y rasgos autistas (junto con una muestra control de padres con nifios
normales). Los datos que obtiene vienen a demostrar que ese perfil es especifico del
autismo, o al menos permite diferenciar a los nifilos con autismo y retraso asociado de
aquellos otros que presentan retraso del desarrollo con rasgos autistas asociados.
Caracteristicamente, en los nifios con autismo, el patron de pasividad, ausencia de
comunicacion y anomalia obvia posterior provoca preocupaciones en los padres de los
nifios autistas mas tarde que en los padres de nifios con retraso y espectro autista.
Ademas, se asocia a menores grados de alteraciones médicas y neuroldgicas, se
acompafia de sospechas mas frecuentes de sordera en el nifio, y se asocia con menor
retraso motor en los nifios con autismo que en los que tienen retraso y rasgos autistas.

En trabajo de Riviére al que se hace referencia, se destacan un conjunto de indices
precoces que pueden emplearse como instrumento util para el diagndstico diferencial de
nifos con sospechas de autismo, entre los 18 meses y los 3-4 afios.

Tabla 3. Indicadores de autismo tipicos de la etapa 18-36 meses (Tomado de Riviere, 2000)

1. Sordera aparente paradéjica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones.

2. No “comparte focos de atencion” con la mirada.

3. Tiende a no mirar a los ojos.

4. No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones que le interesan o

extrafian.

No mira lo que hacen las personas.

No suele mirar a las personas.

Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.

Se resiste a cambios de ropa, alimentacion, itinerarios o situaciones.

9. Se altera mucho en situaciones inesperadas o que no anticipa.

10. Las novedades le disgustan.

11. Atiende obsesivamente una y otra vez, a las mismas peliculas de video.

12. Coge rabietas en situaciones de cambio.

13. Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecolalica o poco funcional.

14. Resulta dificil “compartir acciones” con él o ella.

15. No sefiala con el dedo indice para compartir experiencias.

16. No sefiala con el dedo indice para pedir.

17. Frecuentemente “pasa por2 las personas como si no estuvieran.

18. Parece que no comprende o que “comprende selectivamente” sélo lo que le interesa.

19. Pude cosas, situaciones o acciones, llevando de la mano.

20. No suele ser él quien inicia las interacciones con los adultos.

21. 21. Para comunicarse con ¢él, hay que “saltar un muro”, es decir, hace falta ponerse
frente a frente, y producir gestos claros y directivos.

22. Tiende a ignorar completamente a los nifios de su edad.

23. No “juega con” otros nifios.

24. No realiza juego de ficcion: no representa con objetos o sin ellos situaciones, acciones,
episodios, etc.

25. No da la impresion de “complicidad interna” con las personas que le rodean aunque
tenga afecto por ellas.

Es de gran interés preguntarse el ;por qué? de esta presentacion tan peculiar del
trastorno y, ademads, en un momento evolutivo como el que se ha resefiado. ;Qué puede
estar ocurriendo, desde finales del primer afio de vida, en el desarrollo del nifio tanto
desde el punto de vista neurobioldgico como psicolégico para que se observe ese paron
tan caracteristico?.



En el desarrollo del nifio normal y en un plano estrictamente psicologico, cuando el
bebé humano ha construido mecanismos de intersubjetividad secundaria (Trevarthen e/
al., 1998) en los ultimos meses del primer afo de vida, cuando se han establecido las
relaciones triangulares entre el mundo de los objetos, la madre y el bebé, cuando el
bebé es capaz de coordinar esquemas de objetos (esquemas de accidon) con esquemas
para las personas (esquemas de interaccion), en ese momento, se estan esbozando
desarrollos psicologicos cualitativamente muy importantes en el desarrollo humano y
que van a experimentar una eclosion muy significativa en torno hacia los dieciocho
meses. ;Cuales son esos desarrollos psicoldgicos?. En sintesis podriamos resumirlos en
los siguientes: (1) el comienzo de la inteligencia representativa y simbolica, el nifio
acaba de construir la inteligencia sensoriomotora y domina esquemas de conocimiento
de caracter representativo y simbolico; (2) el desarrollo de la autoconciencia y, por
tanto, la posibilidad de evaluar la propia experiencia y en concreto la posibilidad de
compartir la experiencia con el otro; (3) las primeras estructuras combinatorias del
lenguaje con inicio en la sintaxis y formas rudimentarias de “conversacion”. El nifio
normal en torno a esta edad ya domina un vocabulario de 3 a 50 palabras y produce
“sobreextensiones” del significado. El lenguaje se utiliza fundamentalmente para
comentar, pedir y obtener atencion y (4) el desarrollo de la actividad simbolica y el
juego de ficcion. Inicio en la actividad de metarrepresentacion. El nifio normal, hacia los
18 meses, realiza actos simbolicos frecuentes y un juego relacionado con las rutinas
diarias.

Es altamente llamativo que cuando estan emergiendo, desarrollandose y amplidandose
todas esas funciones psicologicas tan relevantes en el desarrollo humano, es cuando los
padres de niflos con autismo tienen, en la mayor parte de los casos, una sospecha certera
de que algo raro esta ocurriendo con su hijo (véase figura 1).

Aparicion de los primeros sintomas del autismo
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Intersubjetividad Intersubjetividad Juego simbdlico
Primaria. Secundaria Lenguaje y proto-
Juego Conversacional Protolenguaje dialogo

Juego con objetos Cooperacién en tareas

con la madre

0 2 8 12 18 Meses

Figura 1. Desarrollo normal y aparicion de sintomas en el autismo.

Desde el punto de vista neurobioldgico también es altamente llamativo que desde
finales del primer afo de vida se produzca un incremento significativo de las
conexiones neuronales entre lobulos frontales, sistema limbico y zonas temporales
(Rogers y Pennington, 1991). Parece, por tanto, que el autismo puede relacionarse con
una alteracion en los mecanismos neurobiologicos (mecanismos que parecen implicar



interrelaciones delicadas entre estructuras limbicas y areas neocorticales de los l6bulos
temporales y frontales) que constituyen el substrato del desarrollo de las capacidades
que posibilitan la adquisicion de funciones superiores (Riviére, 1998).

.Qué es y qué significa el concepto de espectro autista?

Desde finales de los afios setenta no s6lo se ha incrementado el refinamiento en la
definicion del autismo sino que también se ha extendido o ampliado hacia el concepto
de trastorno de espectro. Un estudio de Wing y Gould en el afio 1979 esta en la base de
este concepto. Cuando estudiaron la incidencia de deficiencia social severa en una
poblacion amplia, observaron que todos los nifios que presentaban una deficiencia
social severa también tenian los sintomas principales del autismo. El autismo nuclear
tan solo estaba presente en un 4.8/10.000, mientras que en la medida en que es menor el
cociente intelectual mas frecuentes son los rasgos de espectro autista, hasta el punto de
encontrar una incidencia de 22.1/10.000, practicamente cinco veces mas que la
incidencia nuclear de autismo. Por tanto, los nifios que estan afectados por dificultades
similares en la reciprocidad social, la comunicacidn y presentan un patrdn restrictivo de
conductas ain sin ser estrictamente autistas, precisan de los mismos servicios y
tratamiento que necesitan las personas con autismo. Ademads en estos nifios, también
pueden observarse variaciones en el grado e intensidad de afectacion.

Dos ideas interesantes y con importantes consecuencias pueden extraerse, por
consiguiente, del estudio de Wing y Gould: (1) El autismo en sentido estricto es s6lo un
conjunto de sintomas. Puede asociarse a muy distintos trastornos neurobioldgicos y a
niveles intelectuales muy variados. En el 75% de los casos el autismo de Kanner se
acompana de retraso mental y (2) hay muchos retraso y alteraciones del desarrollo que
se acompafian de sintomas autistas sin ser propiamente cuadros de autismo. Puede ser
util considerar el autismo como un continuo que se presenta en diversos grados y en
diferentes cuadros del desarrollo.

Riviere (1998) ha elaborado con mayor profundidad este concepto de espectro autista, la
consideracion del autismo como un continuo de diferentes dimensiones, y no como una
categoria Unica y que en su opinion, permite reconocer a la vez lo que hay de comin
entre las personas con autismo (y de éstas con otras que presentan rasgos autistas en su
desarrollo) y lo que hay de diferente en ellas. Riviére sefiala seis factores principales de
los que dependen la naturaleza y expresion concreta de las alteraciones que presentan
las personas con espectro autista en las dimensiones que siempre estan alteradas: (1) la
asociacion o no del autismo con retraso mental mas o menos severo; (2) la gravedad del
trastorno que presentan; (3) la edad —el momento evolutivo- de la persona con autismo;
(4) el sexo: el trastorno autista afecta con menos frecuencia, pero con mayor grado de
alteracion a mujeres que a hombres; (5) la adecuacion y eficiencia de los tratamientos
utilizados y de las experiencias de aprendizaje y (6) el compromiso y apoyo de la
familia. Puede establecerse, por tanto, que la efectividad y naturaleza de los
tratamientos va a depender de la ubicacion de la persona autista en las diferentes
dimensiones. Con este proposito y dada la importancia préctica del concepto de espectro
autista, Riviere disefia un conjunto de doce dimensiones que se alteran sistematicamente
en los cuadros de autismo y en todos aquellos que implican espectro autista (véase tabla
4). Para cada dimension establece cuatro niveles: el primero es que caracteriza alas
personas con un trastorno mayor, u cuadro mas severo, niveles cognitivos mas bajos y
frecuentemente a los nifio mas pequefios. El nivel cuarto es caracteristico de los



trastornos menos severos y define a las personas que presentan el sindrome de
Asperger.

Tabla 4. Dimensiones alteradas en los cuadros con espectro autista (Tomado de Riviére, 1998)

1. Trastornos cualitativos de la relacion social.

Trastornos de las capacidades de referencia conjunta (accién, atencién y preocupacion
conjunta).

3. Trastorno de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.

4. Trastorno de las funciones comunicativas.

5. Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.

6. Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.
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Trastornos de las competencias de anticipacion.
Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.
Trastornos del sentido de la actividad propia.

10. Trastornos de la imaginacion y de las capacidades de ficcion.

11. Trastornos de la imitacion.

12. Trastornos de la suspension (la capacidad de hacer significantes)

Una posible forma de entender las relaciones que se establecen entre el autismo, como
trastorno nuclear y prototipico, los trastornos generalizados del desarrollo y los
trastornos de espectro autista es la representacion grafica que se ejemplifica en la
figura 2. Como puede observarse en primer lugar, todo diagndstico de autismo es
también un trastorno generalizado del desarrollo y un trastorno de espectro autista. En
segundo lugar, no podemos asumir que un trastorno generalizado del desarrollo (p. e.
Sindrome de Rett o Trastorno desintegrativo de la infancia) sea estrictamente un cuadro
de autismo aunque sigue siendo un trastorno de espectro autista. Por tltimo un nifio con
espectro autista (p.e. retraso mental severo con rasgos autistas) no puede ser entendido
ni como un trastorno generalizado del desarrollo ni como cuadro de autismo.

Autismo

Figura 2. Relaciones entre Autismo, Trastornos Generalizados del Desarrollo y Espectro Autista.

Para otros autores el término de trastornos de espectro autista es usado similarmente al
término de trastornos generalizados del desarrollo. No obstante, todavia es materia de
discusion que trastornos deben estar incluidos y cuales no en el concepto de espectro



autista asi como la extension de este mismo concepto. En nuestra opinion, la
identificacion entre Trastornos Generalizados del Desarrollo y Trastornos de Espectro
Autista, dejaria fuera a otros trastornos que sin cumplir estrictamente los criterios para
el diagnostico de un TGD, presentan rasgos autistas muy marcados o incluso aquellos
otros que estan limitrofes con otro tipo de trastornos (por ejemplo, lo casos graves de
trastorno especifico del desarrollo, algin trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, trastornos del hemisferio derecho, etc,)

. Cuales son las explicaciones psicolégicas mas relevantes?

Como ha propuesto recientemente Happé (2000) una teoria psicologica explicativa
puede ser fundamental por varias razones. En el plano bioldgico podria incidir de
manera significativa en: (1) proporcionar pistas a la investigacion cerebral como de
hecho viene ocurriendo en los ultimos afios; (2) contribuir a explicar los casos de
lesiones adquiridas y (3) influir de manera decisiva en la determinacion de la base
genética del autismo. En un plano mas conductual, dotarse de herramientas de
explicacion psicologica contribuye a: (1) manejarse eficazmente con explicaciones
alternativas del comportamiento y (2) sentar las bases de la intervencion educativa. A
continuacion se da cuenta de las teorias psicoldgicas mas relevantes asi como los hechos
experimentales en los que se apoyan.

Teoria de la “Teoria de la Mente” y el déficit metarrepresentacional.

Esta teoria propone un déficit cognitivo en autismo relacionando posibles y multiples
alteraciones neurolodgicas con multiples manifestaciones conductuales. El trabajo
seminal de esta teoria fue un estudio de Baron-Cohen et al (1985) cuando evalua la
comprension de falsa creencia en autismo (las tareas de falsa creencia ilustran muy
adecuadamente la comprension de los estados mentales que trascienden o “suspenden”
la realidad). En el desarrollo normal, la comprension de que los estados mentales no
tiene porque corresponderse necesariamente con la realidad se adquiere en torno a los
cuatro afios de edad. Esta comprension que el nifio adquiere de los estados mentales de
uno mismo y de los demas se ha denominado como poseyendo una “teoria de la mente”.
En palabras de Baron-Cohen: “Una teoria de la mente nos proporciona un mecanismo
preparado para comprender el comportamiento social. Podriamos predecir que si a una
persona le faltara una teoria de la mente, es decir, si una persona estuviera ciega ante la
existencia de los estados mentales, el mundo social le pareceria caotico, confuso y, por
tanto, puede ser que incluso le infundiera miedo. En el peor de los casos, esto podria
llevarle a apartarse del mundo social completamente, y lo menos que podria suceder es
que le llevara a realizar escasos intentos de interaccion con las personas, tratdndolas
como si no tuvieran “mentes”, y por tanto, comportandose con ellas de forma similar a
como lo hacen con los objetos inanimados” (Baron-Cohen, 1993, p.22).

La capacidad para construir “teorias de la mente” se describe (Leslie, 1987) como el
resultado de un mecanismo cognitivo innato, biologicamente determinado y
especializado en la elaboracion de metarrepresentaciones, las representaciones de los
estados mentales. En opinion de Leslie la metarrepresentacion implica no sélo la
capacidad de atribuir estados mentales, sino también la posibilidad de desdoblarse
cognitivamente de las representaciones primarias perceptivas. De acuerdo con esta
posicion, si falla la capacidad de tener representaciones sobre representaciones, falla



una capacidad caracteristicamente humana que conduce a consecuencias sociales muy
graves.

Baron-Cohen e/ al. (1985) pasaron la prueba, ahora clésica, de Sally y Ana, una version
simple de la tarea de creencia falsa de Wimmer y Perner (1983) a veinte nifios autistas
de edades mentales superiores a los 4 afios. En esta tarea se le presenta al nifio dos
muiecas, una se llama Sally y la otra Ana; Sally tiene una cesta y Ana tiene una caja. El
nifio ve como Sally deja su canica en la cesta y se va. Mientras tanto, la pilla de Ana
cambia la canica de Sally de la cesta a su propia caja. Ahora vuelve Sally. Al nifio se le
hace la pregunta de prueba: ;Donde buscara Sally su canica?. Los autores encontraron
que el 80% (16 de 20) de los niflos autistas no eran capaces de apreciar la creencia falsa
de Sally: en lugar de decir que Sally buscaria en la cesta, donde ella puso la canica,
decian que iria a buscarla en la caja, donde realmente estaba. Por el contrario el 86% (12
de 14) de los nifios con Sindrome de Down, de una edad mental bastante inferior,
resolvieron adecuadamente la tarea. Los nifios normales de 4 afios también entienden la
creencia falsa en la tarea de Sally y Ana.

Estos hechos han sido replicados en numerosos estudios, desarrollandose ademas otras
pruebas que muestran resultados similares. El impresionante apoyo experimental que se
ha obtenido en esta teoria no explica suficientemente bien, sin embargo, que estd
ocurriendo antes de que emerjan las habilidades metarrepresentacionales. Por otro lado,
existe una critica muy consistente al innatismo del mecanismo cognitivo concebido por
Leslie. En este sentido Baron-Cohen y otros autores (Baron-Cohen y Ring, 1994;
Baron-Cohen, 1995) han propuesto modificaciones de la teoria de Leslie, incorporando
los hallazgos y datos encontrados en las recientes investigaciones evolutivas (p.e. los
déficits en atencion conjunta) y neurofisioldgicas (p.e. los trabajos de Brothers, 1995,
sobre el sustrato neurofisioldgico de primates en respuestas a estimulos y situaciones
sociales). En esta nueva concepcion incorpora al médulo de teoria de teoria de la mente
tres nuevos médulos funcionales, que madurarian evolutivamente antes del acceso a las
metarrepresentaciones. Estos moddulos son: (1) DI, detector de intencionalidad, un
mecanismo perceptivo que interpreta los estimulos en términos de primitivos estados
mentales de deseo y establecimiento de objetivos. El DI representa las relaciones
diddicas que se establecen entre un agente y un objeto o entre un agente y si mismo.
Para Baron-Cohen es un mecanismo que esté intacto en autismo; (2) DDM, detector de
la mirada, un mecanismo que trabaja a través de la vision y que tiene tres funciones: (a)
detectar la presencia de ojos o estimulos similares a los ojos, (b) dar cuenta de si los
ojos se dirigen hacia si mismo o no y (¢) inferir la direccion de la mirada desde la propia
mirada. Baron-Cohen mantiene que durante los primeros estadios, cuando el DDM esté
trabajando sdlo, esta intacto en autismo y (3) MAC, mecanismo de atencion compartida
que seria responsable de la construccion de las representaciones triadicas sobre las que
se establecen las relaciones entre un agente, uno mismo y un tercer objeto. Baron-Cohen
sugiere que este mecanismo estaria alterado en autismo y no funciona a través de
ninguna modalidad (visién, tacto o audiciéon) y por lo tanto no habria flujo de
informacion desde este mecanismo hacia el de teoria de la mente (vease figura 3).

Los cuatro mecanismos propuestos en esta teoria por Baron-Cohen son concebidos
como parte del “cerebro social” o el mdédulo social segiin la propuesta de Brothers en
donde, por tanto, no toda la parte social del cerebro estd dafiada autismo aunque todos
los mecanismos cognitivos propuestos procesan informacion social.
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Figura 3. Componentes del Sistema de Lectura de la Mente (adaptado de Baron-Cohen y Ring,
1994).

Teorias explicativas relacionadas con fallos en la intersubjetividad.

Las teorias acerca de la intersubjetividad en autismo son, en algunos aspectos antitesis
de las teorias cognitivas aunque sus predicciones y sus bases empiricas tienen mucho en
comun con las de las teorias cognitivas. El término intersubjetividad, aunque asociado
con Rogers y Pennington (1991), como ya hemos visto fue usado en primer lugar por
Trevarthen (1979). Otros autores como Hobson (1993/1995) han desarrollado en
profundidad su teoria dentro de este contexto. En las lineas siguientes se explican las
diferentes posiciones de cada uno de estos autores.

La teoria de Hobson

Peter Hobson ha sugerido, en base a los experimentos sobre reconocimiento de
emociones, que la ausencia de una teoria de la mente en el autismo es el resultado de un
déficit mas basico, un déficit emocional primario en la relacion interpersonal. Para
Hobson el problema del autismo no esta causado por una inhabilidad para acceder a las
metarrepresentaciones, inhabilidad que considera una importante consecuencia aunque
secundaria. Un déficit emocional primario podria hacer que el nifio no recibiera las
experiencias sociales necesarias en la infancia y la nifiez para desarrollar las estructuras
cognitivas de la comprension social. La empatia se constituye en un mecanismo
psicoldgico a través del cual el bebé se vincula con los padres. El contacto empatico no
esta mediado por representaciones. A través de la empatia, el bebé percibe actitudes en
las personas a las que mas tarde atribuird estados mentales. El reconocimiento de las
actitudes de los otros y el desarrollo de la imitacion, posibilitan el acceso a la mente del
otro. Desde esta concepcion, en el autismo parece haber dificultades con el
procesamiento de estimulos afectivos. La teoria propuesta por Hobson mantiene
importantes similitudes con la explicacion original de Kanner y cuenta con un amplio
conjunto de resultados empiricos a su favor. Ademas los trabajos clasicos de Mundy y
Sigman (1989) acerca de las habilidades de atenciéon conjunta y las lineas de
investigacion posterior en esta direccion son congruentes con la posicion de Hobson.
Este sugiere que la ausencia de participacion en la experiencia social intersubjetiva que



presentan los niflos con autismo conduce a dos consecuencias que son especialmente
importantes: (1) un fallo relativo para reconocer a las personas como personas con sus
propios sentimientos, pensamientos, deseos e intenciones y (2) una dificultad severa en
la capacidad para “abstraer” y sentir y pensar simbolicamente. Por lo tanto las secuelas
cognitivas de la que se ha venido en llamar “teoria afectiva” son similares a las descritas
en las teorias con déficit en la metarrepresentacion.

La teoria de Trevarthen

Trevarthen y sus colaboradores (Aitken y Trevarthen, 1997; Trevarthen et al,
1996/1998; Trevarthen y Aitken, 1994) resumen su teoria en los siguientes puntos.

(1) Los nifios estan preparados desde el nacimiento para establecer comunicacion con
las personas que les cuidan a través de medios de expresion emocional o
motivacional y de sensibilidad interpersonal, imitando y haciendo expresiones de
comunicacion similares a mensajes. Con el apoyo adecuado que le proporciona un
cuidador con el que se identifica y empatiza (los padres), pueden comunicar, en este
nivel protoconversacional, de manera elaborada y eficiente antes de que comiencen
a manipular objetos. Ademas, las reacciones a las vocalizaciones de la madre y el
aprendizaje en identificar su voz, comienza antes del nacimiento. Por tanto, el
desarrollo cognitivo y procesamiento de experiencias, que avanza rapidamente
después del control cefalico y de las conductas de alcanzar y agarrar objetos tipicas
de los cuatro meses, estan regulados por las emociones que se ponen en juego en la
interaccion con las personas. Después de la infancia, los bebés desarrollan
representaciones, juegos convencionales y apoyados en reglas al mismo tiempo que
aprenden lenguaje, también desarrolla habilidades cooperativas con iguales,
imitando gestos y actividades y compartiendo de manera vivida e imaginativa la
comunicacion.

(2) De estos desarrollos, uno de los que se desarrolla en torno al final del primer afo
(intesubjetividad secundaria), que normalmente hace que el bebé sea mas
competente para adquirir significados culturales en la lengua materna, esta alterado
en autismo. Parece, ademas que este trastorno en el desarrollo se origina en un fallo
en el sistema cerebral que regula la motivacion del nifio para aprender significados
en la comunicacion.

(3) El conocimiento actual de las anormalidades cerebrales que acompafian al autismo o
a los trastornos cuasi-autistas que se producen en monos y en humanos son
compatibles con las anteriores afirmaciones. La investigacion cerebral no apoya el
punto de vista de que los aspectos emocionales e interpersonales del autismo sean
consecuencias de un fallo primario en procesos sensoriales, motores o lingiiisticos.
Tampoco apoya la hipdtesis de que el déficit central en autismo es la ausencia de
una capacidad cognitiva para representar estados mentales, més bien dicho déficit
parece ser consecuencia de un fallo primario en la conciencia de los cambios de
relacion hacia otras personas y sus sentimientos y en como cooperar con ellos a
través de la comunicacion. Sin embargo, no podemos esperar localizar un
mecanismo simple en el cerebro para este trastorno funcional, porque el conjunto
del cerebro humano ha sido transformado en la evolucion, por la educacion, para
poder desarrollar la capacidad de aprender culturalmente.

La figura 4 representa graficamente la hip6tesis de Trevarthen y sus colaboradores.
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Figura 4. El diagrama ilustra el desarrollo de dos sistemas fundamentales en l1a mente humana: uno
es relativo a la cognicidn o conciencia racional de los objetos; el otro tiene que ver con el
compromiso simpatético de la relacion. Se encuentran precursores de ambos sistemas en el embrion
y feto humano y ambos son esenciales para la comprension cooperativa y para el aprendizaje de los
simbolos y de otras convenciones culturales. Los principales estadios pueden resumirse asi: A=
Intersubjetividad Primaria; B= Intersubjetividad Secundaria; C= Emergencia del lenguaje; D=
Maduracion de la comprension para una vida completamente responsable en comunidad y con la
cultura. El asterisco (*) indica el punto aproximado del desarrollo de la “teoria de la mente”. En
autismo un desarrollo inadecuado en el embrion conduce a un fallo de ambos sistemas. La
intersubjetividad secundaria falla y los nifios comienzan a mostrar problemas cognitivos e
intersubjetivos. El aprendizaje cultural se ve seriamente comprometido (Adaptado de Trevarthen
et al, 1998).

La teoria de Rogers y Pennington

En muchos aspectos la teoria de intersubjetividad en autismo de Rogers y Pennington
(1991) es muy similar a la de Hobson. Rogers y Pennington también proponen que
puede haber déficits socio-cognitivos primarios en el autismo que produzcan tanto los
déficits mentalistas como los problemas en el reconocimiento de las emociones. Estos
autores sugieren que los nifios pequefios con autismo pueden tener problemas con la
imitacion y en compartir emociones que afecten la capacidad del nifio para organizar la
informacion social debido a la deprivacion que el bebé tiene de las fuentes de datos
sociales (las imitaciones entre la madre y el bebé y una percepcion amodal de la
emocion a través de la expresion corporal de la madre). La hipdtesis es que segin
avanza el desarrollo, estos déficits nucleares perturban la capacidad del nifio autista para
compartir el afecto con las personas que le cuidan, lo que en consecuencia afecta las
representaciones sociales que el nifilo construye y su capacidad para desarrollar una
teoria de la mente.



La teoria de coherencia central

Frith (1989/1991) es la primera autora que propone que una teoria de coherencia central
débil podria explicar las dificultades encontradas en autismo que no pueden ser
explicadas por la teoria de la “teoria de la mente”. Sus ideas se basan en la creencia de
que las personas que se desarrollan con normalidad se ven empujadas a integrar trozos
de informacion dispares en patrones coherentes, mediante inferencias sobre las causas y
los efectos de la conducta. Las personas con autismo tienen dificultades para elaborar
interpretaciones comprensivas de las situaciones mediante la lectura de las intenciones
de los participantes, a partir de los movimientos de los ojos y de las manos de éstos y
por las pistas contextuales. Frith aporta numerosos ejemplos de interpretaciones
descontextualizadas de personas con autismo, de las cuales s6lo alguna implican una
teoria de la mente. Esto indica la existencia de un problema anterior a la
metarrepresentacion: el de la integracion de aspectos de una situacidon en un conjunto
coherente. Su teoria no so6lo explicaria la inexistencia de conductas y capacidades como
la atencion conjunta y la teoria de la mente. También explicaria las habilidades
extraordinarias, las sensaciones fragmentadas, la monotonia y las conductas repetitivas.

Las personas con autismo estan presentando problemas para otorgar niveles altos de
significado, una caracteristica universal del procesamiento humano de la informacion
que esta intacta en las personas normales y es posible que también en las personas con
retraso mental (no autistas) que parecen ser sensibles a las ventajas de recordar material
organizado frente al no organizado.

En la actualidad se ha propuesto hablar de un tipo de estilo cognitivo en vez de utilizar
la expresion de coherencia central débil.

La teoria de la funcion ejecutiva

Funcion ejecutiva es el constructo cognitivo usado para describir las conductas de
pensamiento mediadas por los 16bulos frontales (Duncan, 1986). Ha sido definida como
la habilidad para mantener un conjunto apropiado de estrategias de solucion de
problemas para alcanzar una meta futura (Luria, 1966). Las conductas de funcion
ejecutiva incluyen la planificacion, el control de impulsos, inhibicion de respuestas
inadecuadas, busqueda organizada y flexibilidad de pensamiento y accién. Toda
conducta de funcién ejecutiva comparte la habilidad para “desprenderse” del entorno o
contexto inmediato o guiarse por modelos mentales o representaciones internas (Dennis,
1991).

Las personas con lesiones en los l6bulos frontales muestran frecuentemente déficits en
funcion ejecutiva. Se han descrito movimientos o habla repetitiva sin sentido, dificultad
en la inhibicién de respuestas, repeticion inadecuada de pensamientos o acciones
previas y capacidad disminuida para planificar. También se ha informado de déficits
adicionales en el procesamiento de la informacion que incluye tendencia a focalizarse
sobre un aspecto de la informacién, dificultad para relacionar o integrar detalles
aislados, problema con el manejo de fuentes simultdneas o multiples de informacion y
fallo en la habilidad para aplicar el conocimiento de una manera significativa.



Algunas de las caracteristicas del autismo son similares a los déficits de funcion
ejecutiva que se presentan tras una lesion frontal. La conducta de las personas con
autismo a menudo es rigida e inflexible; muchos nifios con autismo llegan a mostrar
ansiedad ante cambios triviales en el entorno e insisten en seguir con sus rutinas detalle
a detalle. a menudo se muestran perseverantes, centrdndose en un interés limitado o
realizando repetitivamente una conducta estereotipada. Pueden mostrar problemas para
inhibir respuestas. Algunas personas con autismo poseen un gran “almacén” de
informacion, pero parecen tener problemas para aplicar o usar este conocimiento
significativamente. Finalmente, las personas con autismo se centran a menudo en los
detalles y se muestran incapaces de ver la “globalidad”. Como podemos observar, en un
nivel descriptivo y conductual, parecen existir similaridades entre el autismo y los
déficits de funcidon ejecutiva. ;Cudl es la evidencia empirica de la relacion existente
entre los dos?.

Los primeros estudios controlados de funciones ejecutivas e adultos autistas (Rumsey,
1985; Rumsey y Hamburguer, 1998, 1990), encontraron una ejecucion deficiente en el
Wisconsin Card Sorting Test (WCST) cuando se compararon con controles normales o
cuando se comparan con individuos con dislexia severa. Prior y Hoffman (1990) fueron
los primeros en aplicar algunas medidas de funcion ejecutiva a nifios con autismo en un
rango de inteligencia de limite a normal. Los autistas mostraron una ejecucion
significativamente mas pobre que los controles en el WCST, informéndose de déficits
en la planificacion y en el uso del feedback para flexibilizar los cambios en estrategias
de solucion de problemas. Un estudio de Ozonoff, Pennington y Rogers (1991) examin6
un amplio rango de problemas neurologicos, incluyendo funciones ejecutivas, para
explorar qué déficits podrian ser especificos y universales en autismo. Se administro
una bateria completa de tests que incluian medidas de funcion ejecutiva, teoria de la
mente, percepcion de emocion, memoria verbal y habilidades espaciales. Los resultados
mostraron que los déficits en funcidn ejecutiva fueron el mas amplio y universal fallo
entre las muestra de los autistas, mientras que los déficits de teoria de la mente solo
fueron encontrados en los sujetos de baja edad mental verbal.

Se ha encontrado, por tanto, suficiente evidencia empirica para apoyar la existencia de
déficits de funcion ejecutiva en las personas con autismo en un amplio rango de edades
cronologicas y mentales. Los l6bulos frontales, y en especial las regiones corticales
prefrontales, parecen estar directamente implicadas en la regulacion de la conducta
social, las relaciones emocionales y el discurso social. Goldman-Rakic (1987) ha
propuesto una teoria de funcidon prefrontal que acompaina a los dominios de
funcionamiento tanto cognitivo como socio-emocionales y que es muy util para
comprender los posibles mecanismos subyacentes de la conducta que muestran tanto las
personas con lesiones frontales como las personas con autismo. Ha establecido la
hipotesis de que la funcion del cortex prefrontal es guiar la conducta mediante
representaciones mentales o “modelos internos d ella realidad”. Sostiene que diferentes
areas del cortex prefrontal tienen acceso a las representaciones en distintos dominios,
manteniéndole “on.line” para guiar la conducta futura. El cortex dorsolateral parece
guiar la conducta usando representaciones visoespaciales, mientras que el cortex orbital
parece guiar la conducta usando representaciones de informacion afectiva y social.
Cuando un dafio prefrontal interrumpe este sistema y las personas no son capaces de
usar representaciones internas para guiar la conducta, aparece una dependencia de “las
entradas de informacion” del entorno ambiental.



Si el cortex frontal es central para la regulacion tanto de la conducta de funcion
ejecutiva como la conducta emocional, y las personas autistas manifiestan dificultades
en ambos dominios, la alteracion en los procesos frontales pueden ser los mecanismos
subyacentes capaces de explicar tanto los sintomas cognitivos como sociales del
autismo. Esta conexion entre fallos frontales y sintomas ya habia sido descrita por
varios autores (Damasio y Maurer, 1978; Reicher y Lee, 1987) y actualmente se han
establecido relaciones consistentes con los campos habituales de investigacion en
autismo: funciones ejecutivas, teoria d ella mente, percepciéon de emociones, imitacion,
razonamiento espacial, juego simbolico, sintomas tempranos y hallazgos neuroldgicos.

Ozonoff (1995) ha sefialado, no obstante, que hay algunas dificultades con una teoria
prefrontal del autismo. En primer lugar, ;por qué hay nifios con lesiones frontales
tempranas que no son autistas?. Una disfuncion prefrontal puede ser una condicién
necesaria, aunque no suficiente para el desarrollo del autismo; pudiera ser que otros
déficits cognitivos, o disfuncién neuroldgica tengan que estar también presentes para
producir un sindrome completo. En segundo ligar, hay algunas habilidades que no estan
alteradas en los niflos con autismo a pesar de que se puede predecir un déficit en el uso
de representaciones mentales para guiar la conducta. Una tercer dificultad es que la
disfuncion cognitiva del l6bulo frontal no es especifica del autismo y se encuentra en
otros trastornos, como los trastornos por déficits de atencién y los nifios con
fenilcetonuria tratados tempranamente.

La teoria piagetiana

Russell (1996) explica un modelo teérico del trastorno basico que existe en autismo
basado en la nocion de agencia y su relacion con el desarrollo mental. En esta posicion
existe una clara relacion con las teorias relacionadas con la intersubjetividad
(especialmente con la idea de un yo experiencial) pero ofrece un andlisis cognitivo
distinto, basado en lo que se ha venido en llamar teoria neopiagetiana (aunque Russell
prefiere denominar “piagetiana” con “p” pequeia para distinguirla de los constructos
Piagetianos tradicionales). Sugiere que el desarrollo mental puede ser entendido como
un proceso en el que se olvida la division entre la realidad objetiva y la subjetiva y
establece argumentos para relacionar esta division y agencia. Sefala que so6lo los
agentes pueden hacer esta division porque solo los agentes pueden provocar cambios en
las entradas perceptivas a través de sus propias acciones. Otra caracteristica de las
acciones es que deben ser instigadas por los individuos y no por el entorno. El agente
puede mover la cabeza y los ojos o cambiar el foco de atencion, por lo tanto los
acontecimientos se perciben en un orden que es autodeterminado.

Russell distingue dos fases en el desarrollo. En la primera fase s6lo existe un
procesamiento subpersonal que posibilita la entrada de un sentido subjetivo tanto de las
propias acciones como de las propias percepciones. Pero esta fase no es suficiente para
la autoconciencia . El segundo sentido del yo es un nivel reflexivo y posibilita lo que
Russell ha llamado como “Yo-pensamientos” y “Yo-acciones” y que considera un yo
experiencial.. El segundo sentido se desarrolla a partir del primero y no puede hacerlo
sin ¢l y este segundo estadio de la mente incluye la conciencia de los otros como
agentes.

Russell considera el autismo como un caso en donde las dificultades con la funcién
ejecutiva conducen a dificultades en el desarrollo de las fases iniciales de agencia. Sin



este sentido de agencia, el secundo estadio o fase de la autoconciencia y del yo subjetivo
no puede desarrollarse ni tampoco la habilidad para comprender la agencia de los otros.
Sin comprension d ella agencia de otras personas, no se puede “leer” sus estados
mentales y, por lo tanto, fallaran en tareas de teoria de la mente.

La teoria narrativa

Bruner y Feldman (1993)ofrecen una explicacion del autismo en términos de un fallo en
la habilidad para establecer interacciones sociales debido a fallos para representar
culturalmente formas canonicas de accidén e interaccidon humana que se establecen a
través del vehiculo de la codificacion narrativa. Bruner y Feldman sugieren que la
comprension que un niflo tiene de las mentes de otros se adquiere gradualmente a través
de las transacciones con otros y que el primer proceso de transaccion es de atribucion
reciproca , la atribucidén conjunta de intencion, de agencia. Esta teoria difiere de la de
Russell en el “formato” caracteristico, narrativo, en que tienen lugar las transacciones.

En autismo, esta teoria toma como punto de partida el hecho de que existen dos
elementos del lenguaje productivo que se pierden; en primer lugar, las personas con
autismo no pueden prolongar, extender los comentarios de otros y, en segundo lugar, no
pueden hacer una historia.

.Cual es el proceso de evaluacion y diagnostico y con qué instrumentos contamos?

El intento de dar respuesta a estas preguntas puede suponer también, por la amplitud del
tema, un unico y extenso articulo, por lo que trataré de ser lo mas conciso y claro
posible.

La evaluacion y diagnéstico en autismo y en los trastornos de espectro autista es
complejo y exige, ademds de un conocimiento detallado de los trastornos, un periodo de
formacion bastante largo asi como una experiencia prolongada evaluando y
diagnosticando muchos nifios.

En el proceso de evaluacion deben tenerse en cuenta muchos y relevantes aspectos. He
aqui los esenciales:

Informacion historica

En la reconstruccion clinica de la presentacion del trastorno debe ponerse especial
énfasis y cuidado, estando particularmente atento a importantes caracteristicas
relacionadas con el diagnostico diferencial. La informacién que proporcionan las
familias, como ya hemos podido comprobar, es sustancialmente importante y ha
determinado avances en la investigacion. En la reconstruccion debemos recoger
informacion sobre aspectos como: (1) el embarazo, el parto, el periodo neonatal y la
historia del desarrollo; (2) informacion sobre la historia médica y sobre todas y cada una
de las exploraciones que se le hayan realizado y sugerir cuando sea necesario la
realizacion de otras pruebas pertinentes; (3) informacion acerca de factores familiares y
psicosociales; (4) informacion sobre todos y cada uno de los programas de tratamiento
que se hayan realizado; (5) historia escolar y las dificultades o no que haya presentado
(6) informacién sobre dificultades de conducta y (7) informacion sobre la situacion
actual.



Diagnostico diferencial

El diagnéstico diferencial incluye consideraciones acerca de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo, el Retraso Mental asociado o no con TGD, los Trastornos
Especificos del Desarrollo, y los Trastornos Psicoticos Tempranos. En las definiciones
y clasificaciones internacionales (DSM-IV y CIE-10) se proporciona informacion para
el diagndstico diferencial de varios trastornos como el Autismo, el Trastorno
Desintegrativo de la Infancia, el sindrome de Rett, el trastorno Asperger y el Trastorno
Generalizado del Desarrollo No Especificado. En la tabla 5 se informa de factores que
diferencia a estos trastornos.

Tabla S. Factores que diferencian al autismo de otros Trastornos Generalizados del Desarrollo de acuerdo con
las definiciones de la DSM-IV y CIE-10.

Trastorno Presentacion/Curso Retraso Gravedad Dominios afectados
Autismo Antes de los 3 afios Puede o no Excede los Social, comunicacion y
estar asociado  umbrales y conductas repetitivas
con retraso del niimero
general de caracteristicas
Trastorno Desarrollo normal por Asociado con Umbrales no Anormalidades en dos o
Desintegrativo encima de los 2 afios; retraso mental  especificados pero tres dominios de autismo
pérdida de lenguaje requiriendo parecen similares
y al menos otra apoyo intenso al autismo
habilidad
Sindrome de  Puede ser antes o No hay retraso  Puede exceder el Social e intereses
Asperger después de 3 aiios ni en lenguaje o umbral en el drea  restringidos
cognicion social
Trastorno del Puede fallar para Puede o no estar Puede exceder el Social y o bien
Desarrollo No  cumplir los criterios asociado con umbral en una o comunicacion o bien
Especificado de autismo retraso del 0 mas areas conductas repetitivas
Desarrollo o ambas

Instrumentos especificos de evaluacion en autismo y los trastornos generalizados del
desarrollo.

Varias escalas, cuestionarios y otros sistemas basados en distintas dimensiones pueden
utilizarse como ayuda para el proceso de evaluacion y diagndstico. Algunos de estos
instrumentos exigen un entrenamiento y practica considerable para su dominio
adecuado. Algunos instrumentos simplemente proporciona informacion acerca del
diagnostico y otros proporcionan medidas de gravedad. Los mas ampliamente usados
son los siguientes:

Autism Behavior Checklist (Krug et al., 1980), una lista diagnostica que puede ser
completada por profesionales y que proporciona, a partir de una determinada
puntuacidn, una impresion o no de autismo.

Diagnosis Checklist for Behaviour-Disturbed Children, Form E-1 y E-2 (Rimlamd,
1964; 1971), un cuestionario restrospectivo para padres.



Behaviour Rating Instrument for Autistic and Atypical Children, BRIAACC, (Ruttenberg
et al, 1966; 1977) que es una escala de observaciéon basada en un punto de vista
psicodinamico.

Behaviour Observation Scale for Autism, BOS, (Freeman et al., 1978) que es una escala
de observacion basada en un analisis codificado de sesione de video.

Childhood Autism Rating Scale, CARS, (Schopler et al. 1980), un instrumento dividido
en 15 escalas con una puntuacionpara cada una de esas escalas.

Autism Diagnostic Interview-Revised, ADI-R, (Lord et al., 1994), una entrevista
semiestructurada para padres.

Autism Diagnostic Observation Schedule, ADOS, (DiLavore et al., 1995) una escala
observacional para nifios y adultos.

Desde hace algunos afios y como consecuencia de los trabajos llevados a cabo por
Baron-Cohen y sus colaboradores (1992, 1996) han desarrollado un instrumento para
encontrar indicadores tempranos de autismo en bebés de 18 meses, mediante el
instrumento denominado CHAT (Checklist for Autism in Toddlers). Los estudios que
han llevado acabo con dicho instrumento, sugieren que podria detectarse el autismo a
esa edad tan temprana observandose déficits en areas de competencia social,
comunicativa e imaginativa. En concreto el fallo en algunos items claves es muy
decisivo. Esos items son: conducta de sefialar protodeclarativa, atencién conjunta,
interés y compromiso emocional con otros, juego social y juego de ficcion.

Evaluacion psicologica

La evaluacion psicoldgica exige la observacion del nifio en situaciones mas y menos
estructuradas porque ello nos proporcionara una cualificada informacion de la ejecucion
y competencia del nifio que puede ser critica y muy decisiva para el disefio posterior del
programa de intervencion. Este es un aspecto esencial del proceso de evaluacion. Debe
prestarse atencion cuidadosa a funciones psicoldgicas relevantes como las siguientes:

Interaccion social. {Esta interesado el niflo en la relacion social?. ;Busca la interaccion
con otros o es una interaccion pasiva?. ;Estd interesado en la interaccion social, pero
posee escasas habilidades?. ;Establece y hace uso adecuado del contacto ocular y de la
mirada?. ;Usa el nifio otras conductas no verbales para regular la interaccioén?. ;Tiene
amigos?. ;La relacion que establece con otros nifios es adecuada para su nivel de
desarrollo?.

Habilidades de comunicacion. | Es verbal o mudo?. ;Qué otros medios de comunicacion
estd usando?. ;Puede el nifio sefialar para pedir o compartir?. ;Utiliza la mirada cuando
hace conductas comunicativas?. ;Si el nifio es verbal qué caracteristicas tiene el
lenguaje?. ;Hay ecolalia, retraso, uso estereotipado, inversion pronominal, uso pedante,
monotonia en la voz?. ;Se compromete en topicos conversacionales?. ;Puede entender
aspectos no literales, bromas, engafios, metaforas?. ;Puede ponerse en la perspectiva
conceptual de la otra persona?. ; Tiene intereses o temas restringidos de conversacion?



Juego. ;Puede usar el nifio los juguetes de manera imaginativa?. ;Se preocupa por
aspectos inusuales de los objetos?. (El juego es repetitivo y estereotipado?. ;mantiene
actividad simbolica?.

Conductas inadecuadas e intereses restringidos. ;Tiene el nifio alguna preocupacion
particular o un interés especial?. ;Interfiere esa preocupacion con el funcionamiento?.
(Presenta dificultades con los cambios?. ;Estan presentes movimientos estereotipados?.
(Qué pasa cuando se le interrumpe en esos movimientos o cuando no se le anticipan
cambios?.

Es extremadamente Util, para la valoracion psicoldgica de funciones, el Inventario de
espectro autista (IDEA) de Riviere del que ya hemos informado en las paginas
anteriores. Sistematiza la observacion permitiéndonos una valoracién cuidadosa de las
dimensiones que se alteran en el autismo y en las personas con espectro autista y, lo que
es mas importante, nos proporciona pistas muy adecuadas para el disefio de los
necesarios programas de intervencion.

La evaluacion psicolégica debe proporcionar también, ello puede ser en gran parte
determinante del posible prondstico posterior, una medida de inteligencia mediante
pruebas estandarizadas u otras pruebas especifica  para la evaluacion del
funcionamiento intelectual o el nivel de desarrollo.

Frecuentemente puede ser necesaria una evaluacion neuropsicologica asi como la
obtencion de informacion sobre habilidades adaptativas.

Para finalizar es importante enfatizar la necesidad de entender que todo proceso de
evaluacion y diagndstico tiene que corresponderse con un plan de tratamiento
individualizado y ajustado a las necesidades especificas de cada persona con autismo o
TGD. No puede entenderse el diagnostico separado de un proceso de implicacion
profesional efectiva y un compromiso por mejorar, hasta donde sea posible, la calidad
de vida de las personas con autismo.
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