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NOVAS ACHEGAS SOBRE O AUTISMO

Editorial

Esta nova entrega do numero 20 da revista Maremagnum, correspondente
ao ano 2016, articulouse arredor do IV Congreso Internacional de Atencion
Tempera e Educacion Familiar (Ciatef), que tivo lugar nas facultades de Cien-
cias da Educacion e Psicoloxia (Campus Vida) da USC e no Pazo de Fonseca
da cidade compostela ao longo dos dias 10, 11 e 12 de setembro de 2015. O
congreso foi organizado e presidido pola profesora M.* José¢ Buceta Cancela
e Miguel A. Santos Rego.

Como sempre adoita acontecer nos congresos, houbo diferentes talleres,
simposios, comunicacions, conferencias inaugurais e plenarias a cargo de pro-
fesores, investigadores e grupos de traballo de diferentes universidades de Ga-
licia, Espafia, Portugal e os Estados Unidos.

A Direccidn da revista Maremagnum contactou con aqueles conferencian-
tes que nos podian achegar non necesariamente 0 que expuxeron no propio
congreso sendn outros traballos da sua autoria ¢ mais idoneos de acordo coa
lina dos artigos publicados na revista. Polo tanto, dos seis artigos da parte cien-
tifica da revista, tres deles correspondenlles aos profesores Manuel Posada de
la Paz, do Instituto de Investigacion en Enfermidades Raras, Instituto Carlos 111
de Madrid, que ditou a conferencia inaugural: “Novas perspectivas no estudo
do autismo”, José Luis Pedreira Massa, do Hospital Infantil Universitario Nifio
Jests de Madrid, que interveu dobremente no simposio 3: “Crise na infancia:
novas situacions de risco” e na conferencia plenaria: “Novas e vellas familias.
O vello do novo ou o novo do vello”, e Jorge Sobral Fernandez, da USC par-
ticipante no simposio 7: “A violencia filio-parental: unha ameaza 4 familia”.

A conferencia inaugural do Dr. Posada inspira o titulo xenérico da revista
e os seus contidos, ademais de reflectir en gran medida o exposto por el na
conferencia inaugural do Ciatef.

Non foi o caso do Dr. José Luis Pedreira Massa, que nos propuxo o artigo
“Actualizacion clinica da psicose na infancia”, totalmente alleo as stias inter-



Editorial

vencions no simposio 3 e na conferencia Plenaria. Neste artigo, o profesor Pe-
dreira trata de desmontar o impreciso e escasamente cientifico termo de tras-
torno do espectro do autismo ou trastorno xeneralizado do desenvolvemento,
en gran medida impostos polas presions das clasificacions internacionais dos
trastornos mentais mais utilizadas.

Por ultimo, o profesor Jorge Sobral Fernandez fainos entrega dun tema di-
ferente ao da sua exposicion no simposio 7: “Nenos discapacitados como viti-
mas de violencia. Que sabemos?”, no cal incide en que, dentro da violencia
contra nenos, chama a atencion aquela na que as vitimas son nenos con disca-
pacidade e fai un percorrido do cofiecemento cientifico actual sobre o tema.
Polo tanto, ambos os dous colaboradores nos entregaron traballos alleos aos
da stia participacion no Ciatef, que encaixan mellor na lifia da revista.

As profesoras de educacion especial do Centro de Educacion Especial Me-
nela de Vigo, Iria Antuiia Dominguez, especialista en Pedagoxia Terapéutica,
Berta Meijide Rico, licenciada en Pedagoxia, e a psicologa de Fundacién Me-
nela, Pilar Pardo Cambra, moderadas polo Dr. Cipriano Luis Jiménez Casas,
intervifieron no simposio 2 sobre o tema “Aprender a convivir coa discapaci-
dade”. Mantense o exposto no simposio € ponse o acento na perturbacion fa-
miliar coa presenza dun fillo con TEA, o que debemos considerar nas caracte-
risticas do TEA e da propia persoa con TEA, a acumulacion das demandas
familiares, os recursos, asi como da percepcion familiar e a stia capacidade
para manexala.

O artigo “Os signos de autismo durante o primeiro ano de vida: a deteccion
a través dun caso clinico” ¢ un resumo e traducion do artigo orixinal “Els sig-
nes d’autisme durant o primeiro any de vida: a deteccio a traves d’un cas cli-
nic”, publicado na Revista Catald de Psicanalisi, vol. XXXII/2, pp. 69-90
(2015) por Marina Mestres Martorell, profesora da Universidade de Lleida e
coordinadora do Servizo de Formacion do Centro Carrilet de Barcelona, e
Lourdes Busquets Ferré, psicoterapeuta psicanalitica pola Euro Psy e FEAP e
tamén formadora no Centro Carrilet. Ambas as diias autoras nos ofrecen unha
vision dinamica e analitica sobre o TEA e a sia comprension do funcionamento
mental coa axuda de videos domésticos do primeiro ano de vida de nenos diag-
nosticados posteriormente de TEA, pofiendo a valoracion nos signos de alarma
do autismo.

O profesor Domingo Garcia Villamisar e a profesora Araceli del Pozo Ar-
mentia, do Departamento de Psicoloxia Clinica, Unidade Docente de Psicopa-
toloxia da Universidade Complutense de Madrid, completan os seis artigos
deste numero 20 da revista co traballo “A ansiedade no trastorno do espectro
do autismo: unha analise psicopatoloxica”. A través del desenvolven a ansie-
dade como un dos principais trastornos asociado ao trastorno do espectro do au-
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tismo, a ansiedade como trastorno e eixe central do TEA, sobre todo nas me-
didas que hai que considerar nos procesos de saude do TEA.

Nas colaboracions culturais, Maremagnum sempre esta 4 procura dos mais
sobranceiros dos nosos poetas e escritores, que lle dean un significado especial
a revista. Nunca o dixemos explicitamente, pero con toda seguridade Mare-
magnum ¢ a Unica revista do seu xénero, cando menos da nosa contorna, que
tivo a ousadia de facer esa mestura marabillosa entre as artes e as ciencias.
Como pasaba no conto de Castelao “O retrato”, chamannos aos responsables
da revista non soamente polos bos artigos cientificos que se publican dos me-
llores autores do Estado, europeos e internacionais, conecedores do TEA ¢ a
discapacidade, senon tamén polas paxinas literarias que fan de Maremagnun
unha revista singular.

Neste numero 20 de 2016, a profesora, escritora e académica Fina Casal-
derrey Fraga falanos no seu fermosisimo conto “Bailes perfumados” dos sofios
e da imaxinacion coma se da propia realidade se tratase. “Se o carpinteiro —co-
menta Fina Casalderrey— precisa dunha boa madeira para facer un bo traballo,
a escritora tamén precisa dos sofios e da imaxinaciéon que alimentan a reali-
dade mesma para crear historias”. Por un momento paséuseme pola cabeza a
teoria freudiana sobre a interpretacion dos sofios, tal cal como Fina Casalde-
rrey a contempla na sua metafora do carpinteiro e a escritora.

Miguel Sudrez Abel, psicologo, profesor e escritor ¢, tal como del xa me tifia
falado Fina Casalderrey, unha das plumas mais privilexiadas do panorama li-
terario. Cando lle pedimos a sua colaboracion para Maremagnum, agasalloume
cunha novela, Nunca te vin chorar, coa cal me sentin fondamente identificado
pola stia narrativa da dureza migratoria, onde os vinculos entre o pensamento
e a accion, o perdon, frustracions, soidades, paixons... forman parte dunha no-
vela coidadosa e realmente chea de beleza. A historia “Si, Carme” que publica
Maremagnum esta na lina da capacidade literaria deste autor.

A ilustracion da portada ¢ do pintor Anxel Huete, a quen o préximo ano
2017 o MARCO de Vigo lle fara unha exposicion antoloxica da stia obra.

O Consello de Redaccion da revista Maremagnum, a Xunta Directiva, o
Consello Asesor e entidades membro de Autismo Galicia queren agradecerlles
aos autores dos artigos cientificos as suas colaboracions, asi como ao ilustra-
dor da portada a sua contribucion para que a revista continue a stia andaina
desde o ano 1997 como publicacion de referencia no eido do autismo.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director Maremagnum






NOVAS PERSPECTIVAS NO ESTUDO DO TRASTORNO
DO ESPECTRO DO AUTISMO*

Manuel Posada de la Paz!

Director do Instituto de Enfermidades Raras I[IER
Director do Consorcio Europeo sobre o Autismo

Os Trastornos do Espectro do Autismo (TEA) estan constituidos por
un amplo abano de sintomas tales como problemas na comunicacion,
socializacion e interaccion con terceiras persoas e condutas repetitivas.
A orixe destes trastornos ¢ desconecida, a pesar de que en moitas des-
tas persoas podense atopar outras enfermidades raras asociadas e al-
teracions xenéticas especificas. O tratamento mdis eficaz segue sendo a
aplicacion de rutinas de afrontamento no marco da conduta, pero non
existe ningun tratamento farmacoloxico per se, que poida curar o au-
tismo. O incremento da prevalencia dos TEA e os métodos de deteccion
temperda e intervencion precoz son os dous temas de actualidade na in-
vestigacion dos TEA.

RESUMO

1 O autor ¢ doutor en Medicina e Cirurxia (premio extraordinario). Universidade Auténoma de Madrid.
Especialidade Medicina Interna polo sistema MIR. Hospital Universitario Clinica Puerta de Hierro UAM.
Especialidade en Medicina Preventiva e Satide Publica. Ministerio de Educacion e Ciencia. Diploma en
Metodoloxia da Investigacion. Escola Nacional de Sanidade. Instituto de Salud Carlos III. Experto
Universitario en Probabilidade e Estatistica Médica. Universidade de Educacion a Distancia. Experto
Universitario en Analise Multivariante UNED. Na actualidade: director do Instituto de Investigacion en
Enfermidades Raras (IIER).

Presidente electo da International Conference of Orphan Drugs and Rare Diseases — ICORD. Experto
Independente do Comité de Expertos do Grupo de Enfermidades Raras da Comision Europea.

Membro do Comité Asesor da Plataforma de Rexistros de Enfermidades Raras do Joint Research Center
da Comisién Europea. Membro do Comité Asesor do consorcio ERARE3. Director do Centro Colaborador
da OMS en Epidemioloxia das Enfermidades Relacionadas co Ambiente 1996-2011.
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Novas perspectivas no estudo do autismo

Os Trastornos do Espectro do Autismo (TEA) estan definidos por un amplo
abano de sintomas e caracteristicas tales como problemas na comunicacion,
socializacion e interaccion con terceiras persoas e condutas repetitivas. Na ac-
tualidade admitese que os TEA son un problema complexo de orixe neurobio-
loxico e cuxa orixe poderia ter relacion tanto coa etapa da migracion neuronal
e constitucion do sistema nervioso definitivo do neno, e polo tanto, durante a
etapa embrionaria e fetal.

As causas destes trastornos son descofiecidas € mais ben parecen ter unha
orixe multicausal. Noutras palabras, parece que xa non podemos falar de au-
tismo, sendn de autismos en plural porque ainda que as persoas con TEA com-
partan achados comtns, con todo presentan desenvolvementos diferenciados
asociados as distintas orixes. Asi, non ¢ o mesmo unha persoa con enfermi-
dade metabolica de base que ademais presenta unha sintomatoloxia compati-
ble cos TEA, que unha enfermidade xenética debido a unha a falta dunha parte
do ADN (deleccion), unha mutacion ou pola contra tendo mais material xené-
tico (trisomias). Ata a data describironse mais de 400 xenes asociados aos TEA,
pero todos estes, xunto con outros tipos de alteracions xenéticas mais comple-
xas —variacidns no numero de copias— e as enfermidades que hoxe en dia se
coflecen como asociadas aos TEA, non xustifican mais aldé do 30 % de todos
os casos descritos (Schaefer, 2016). E dicir, ainda non cofiecemos ben as cau-
sas da gran maioria dos TEA.

Moi recentemente estase insistindo nunha teoria que relaciona o autismo
con exposicions a firmacos e outros produtos quimicos do ambiente. Estas ex-
posicions non serian algo actual, senon algo que se produciu nos anos 50 e 60
nos avos e avoas dos actuais pais dos nenos e nenas que reciben o diagndstico
de TEA a partir dos anos 90. Esta relacion ten que ver cun fendmeno, que aos
poucos se vai cofiecendo mellor, e que se denomina epixenética. Comprobouse
que podemos ter enfermidades e trastornos que se herdan de pais a fillos, sen
que se altere a base do noso ADN, porque a modificacion de certos factores fai
que o ADN se exprese ou non de maneira correcta. Estes cambios vense afec-
tados por influencias externas tales como exposicions ambientais externas, in-
cluindo medicamentos).

Investigador en varios proxectos europeos sobre autismo e na actualidade dirixe un consorcio europeo
sobre autismo denominado Os Trastornos do Espectro do Autismo na Unién Europea, cofiecido polas
suas siglas en inglés ASDEU (http://asdeu.eu)

* Instituto de Investigacion de Enfermidades Raras, IIER. Instituto de Salud Carlos III, ISCIII. Avda.
Monforte de lemos, 5. 2802. Madrid. Tfno.: 91 8222044. Fax: 91 3877895. Correo electronico:
mposada@isciii.es
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Esta teoria explicaria o aparente crecemento da prevalencia dos TEA no
mundo, mentres que tamén explicaria a falta de resultados amplos que xustifi-
quen un dano do ADN que dea explicacion sobre o diagnoéstico de todas as per-
soas con TEA. Con todo, e a pesar do atractivo desta teoria, cientificamente
falando, ainda queda moito por facer para atopar posibles medidas preventivas
e terapéuticas.

Prevalencia dos TEA

A investigacion das causas do crecemento da prevalencia dos TEA € na ac-
tualidade un dos grandes cabalos de batalla. Ainda que hai varios factores que
inflien no dito incremento, tales como a calidade do diagnostico, o incremento
na concienciacion familiar e profesional e unha maior profesionalizacion dos
servizos prestados polas organizacions e tamén do sector publico, todas estas
razons, nin por separado nin tan sequera todas elas conxuntamente, xustifican
o espectacular crecemento visto nos Estados Unidos de Norte América. Na ac-
tualidade, e neste pais, demostrouse que o nimero de casos de TEA alcanza a
cifra de 1 de cada 68 nenos nados (Centers for Disease Control and Prevention,
2014). Estas cifras arrepiantes fan pensar que hai algo mais que implica a este
crecemento de nenos diagnosticados e que vai mais al6 da simple mellora da
capacidade diagnostica do sistema no seu conxunto. Algo que fai que os nenos
nazan xa cunha alta predisposicion ao diagnostico. De ser asi, a tnica expli-
cacion haberia que buscala nos factores de risco ambiental durante a época
preconcepcional e o desenvolvemento do embarazo nas stias etapas temperas.
Esta posibilidade enlazaria coa teoria de factores epixenéticos, antes comen-
tada. Con todo, non podemos deixar ao caron o feito de que o propio parto, ¢
o periodo posnatal inmediato, dan tamén sobrada conta dalguns destes nenos
que padeceron problemas ao nacemento como sufrimento fetal durante o parto
con hipoxia severa, infeccions cerebrais graves e tamén fenomenos asociados
as novas técnicas de fertilizacion in vitro. Todos estes problemas levan impor-
tantes cambios epixenéticos e, polo tanto, riscos que ainda hoxe en dia non sa-
bemos cuantificar ben.

Con todo, o maior problema de contar casos nun estudo de prevalencia es-
triba nas fontes onde acodese a contalos € o método que se segue para a sua
contaxe e confirmacion diagnostica final.

Sabemos que estes nenos estan na escola, con ou sen un diagnostico apro-
piado, pero nas escolas € non no sistema de satde, ainda que este sistema
atenda enfermidades e trastornos clasificados na clasificacion DSM-5. Por iso,
o primeiro que hai que formular para saber cantos casos de nenos con TEA hai
nunha zona xeografica concreta ¢ planificar o cribado sistematico de todas
estas fontes de informacion.

13
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Outro punto critico ¢ a idade a que se debe medir a prevalencia. Non ¢ facil
tomar unha decision final respecto diso, pero os estudos apuntan que a idade
de 8 anos ¢ dificil que se poida escapar un diagnodstico de TEA, se as cousas
se fan seguindo un método cientifico apropiado. Normalmente hai que recorrer
a unha ferramenta que estea autorizada e validada no noso medio, que se poida
cubrir de maneira rapida polos pais, sen a intervencion de profesionais. Hai
moitas ferramentas ao uso e todas elas aparentemente validas, pero en estudo
deste tipo o importante ¢ manexar esta primeira fase cribado de nenos non diag-
nosticados, cunha ferramenta que permita un adecuado balance entre o custo
e os resultados para obter. De entre elas, o CAST, o SCQ ou o propio ASSQ
postilanse con virtudes e limitacions, ainda que poderian ser elixibles por con-
sideralas de entre as mais rendibles para o exercicio que se pretende realizar.
Finalmente o diagndstico débese levar a cabo con ferramentas probadas como
0 ADOS-G e o0 ADI-R e por equipos cualificados para o uso destas ferramen-
tas diagnosticas.

O problema do diagnéstico

A nova clasificacion DSM-5 establece os seguintes criterios para saber se
estamos ante unha persoa con TEA:

— A presenza de déficits persistentes en comunicacion social e interaccion
social, consistentes en: a) déficits en reciprocidade socioemocional; b)
déficits en condutas comunicativas non verbais usadas na interaccion
social; ¢) déficits para desenvolver, manter ¢ comprender relacions;

— Patrons repetitivos e restrinxidos de condutas, actividades e intereses,
tales como 1) Movementos motores, uso de obxectos ou fala estereoti-
pados ou repetitivos; 2) Insistencia na igualdade, adherencia inflexible
a rutinas ou patrons de comportamento verbal e non verbal ritual; 3) In-
tereses altamente restrinxidos, obsesivos, que son anormais pola sua in-
tensidade ou o seu foco; 4) Hiper ou hiperreactividade sensorial ou in-
terese inusual en aspectos sensoriais da contorna.

— Os sintomas deben estar presentes no periodo de desenvolvemento tem-
peran
— Os sintomas causan alteracions clinicamente significativas

— Estas alteracions non se explican mellor pola presenza dunha discapa-
cidade intelectual (trastorno do desenvolvemento intelectual) ou un
atraso global do desenvolvemento.

Ademais débese ter en conta unha serie de comorbilidades que poderian
tratarse adecuadamente, xa que para elas si que se dispon de tratamentos, e
que, sen dubida, aliviarian a sintomatoloxia, reducindo a tension nestas per-

14
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soas ¢ mellorando a calidade de vida. As comorbilidades descritas con mais
frecuencias son: atraso no desenvolvemento intelectual; convulsions; ansie-
dade; hiperactividade; trastornos gastrointestinais e problemas do sofio.

Na préctica clinica, o diagnostico deberia ser realizado por profesionais con
experiencia, que utilicen ferramentas xa antes comentadas e cuestionarios que
permitan avaliar o fenotipo clinico de cada persoa (cuestionarios para descar-
tar a presenza de discapacidade intelectual e para o estudo da conduta adapta-
tiva, entre moitas outras opcions).

A DSM-5 proporciona un marco atractivo para entender mellor que son e
como tratar as persoas con TEA, pero non termina de resolver problemas como
a deteccion tempera e o diagnostico na vida adulta.

Deteccion tempera

A deteccion tempera presenta caracteristicas moi diferentes as dun estudo
de prevalencia. Ambas as estratexias levan termos comuns do tipo de cribado
e o uso dunha ferramenta custo-efectiva, pero tefien dous puntos clave que as
fan pouco comparables entre si: 1) a idade de aplicacion dos métodos e 2) o ob-
xectivo que cada unha delas.

A idade de aplicacion dos programas de deteccion tempera debe ser baixa,
regularmente no limiar de todo neno no que desenvolvemento da linguaxe e os
mecanismos de interaccion e relacion social tense que producir ou, polo menos,
iniciarse dunha maneira.

Polo xeral esta idade atopase ao redor dos 18-24 meses, dependendo de
cada traxectoria individual. Ainda que hai outros programas que tratan de de-
tectar e diagnosticar a posibles nenos de TEA en idades ainda mais precoces,
a falta de estabilidade do diagndstico e as dificultades de incluir a todos os
nenos dunha mesma rexion nun programa deste tipo, impiden ter un certo éxito
naqueles programas que deciden baixar a idade da deteccion por baixo dos 18
meses. SO mencionar os programas orientados a nenos de alto risco (irmans
doutros nenos que xa tefien o diagndstico, ou nenos con problemas ao nace-
mento como idade xestacional curta e peso ao nacer por baixo de 1,5-2 Kg.
Estes programas son experimentais e actilan sobre nenos que tefien mais risco
de ter un diagnoéstico de TEA maior que o dos nenos da poboacidn xeral, por
iso nestes nenos o tipo de programas que se establecen non son realmente de
cribado puntual, senon dun estudo dunha cohorte desde o nacemento sometida
a unha vixilancia estreita.

Polo tanto, o obxectivo da deteccion tempera € diagnosticar precozmente os
nenos da poboacion xeral que van ser diagnosticados anos mais tarde, para
poder incluilos nun programa de intervencion tempera canto antes ¢ mellorar
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asi o seu prognostico (Garcia-Primo, 2014). Por todo iso o cribado sempre € un
programa e non unha actuacion individual sobre un grupo de nenos. Un pro-
grama que implica a toda a poboacidn, que debe ser equitativo e accesibles
para todos e que debe monitorar todos os seus procedementos co mellor dos cri-
terios cientificos ao uso. Polo tanto, non ¢ en si mesmo un programa de inves-
tigacion, salvo nas stas primeiras fases de desenvolvemento. O cribado de
nenos con TEA ¢ un programa de satde publica que se aplica desde o sistema
sanitario a idades nos que estes nenos acoden de maneira maioritaria 4 con-
sulta do pediatra: Vacinacion obrigatoria aos 18 meses e programa do neno san
a idade de 24 meses.

A ferramenta para utilizar nestes programas tampouco ¢ a mesma que se
usa para un estudo de prevalencia. As ferramentas de cribado a idades tempe-
ras foron evolucionando desde o famoso CHAT e na actualidade postulanse
modificacions deste cuestionario como o0 M-CHAT e o mais moderno (Modi-
fied Checklist for Autism inToddlers, Revised) M-CHAT-R.

Por ultimo, mencionar que existen varias formas de aplicar este tipo de
cuestionarios. Polo xeral estes programas adoitan ter duas etapas onde cada
neno ¢ cribado: a etapa inicial onde os pais cobren o cuestionario e a segunda
etapa onde se comproba que as respostas falladas son realmente respostas fa-
lladas e non erros nas respostas. Esta segunda etapa realizase a través dunha
chamada telefonica de confirmacion dos items fallados, que finalmente deixa
paso a un proceso de confirmacion diagnostica onde se utilizan o ADOS-2 ¢ o
ADI-R. Na actualidade o sistema de cribado dos TEA, que se leva a cabo na
Comunidade de Castela e Leon, por parte do Sistema Autonémico de Saude
desa comunidade autdnoma, baixo a direccion do profesor Ricardo Canal, da
Universidade de Salamanca (Canal-Bedia, 2015a), substituiu a chamada tele-
fonica por un programa informatico, que manexado polos propios pediatras
desde a stia consulta e tendo diante o neno e a stua familia, é capaz de descar-
tar ou non a validez das respostas dadas pola familia. Este cambio no proce-
demento conseguiu mellorar a eficiencia do programa, reducindo os atrasos
no diagndstico e aforrando custos.

Intervencion tempera

Un programa de cribado dos TEA non ten sentido se en paralelo ao mesmo
non existe un programa de atencion e intervencion tempera, que recolla os
nenos diagnosticados e os pofia na senda apropiada para a mellora da sta ca-
pacidade comunicativa, a reducioén das condutas obsesivas e a facilitacion do
afrontamento das relacions entre iguais (Canal-Bedia, 2015b).

Un dos grandes debates dos programas de intervencion € a ausencia dun
tratamento eficaz. O tratamento mais eficaz segue sendo a aplicacion de ruti-
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nas de afrontamento no marco da conduta, pero non existe ninglin tratamento
farmacoloxico per se que cure o autismo.

O TEA en Europa

Recentemente puxéronse en marcha duas accions importantes por parte do
Instituto de Saude Carlos III: O proxecto europeo titulado Os Trastornos do
Espectro do Autismo na Union Europea —Siglas en inglés ASDEU-
(http://asdeu.eu) e o Rexistro dos TEA (http://retea.isciii.es).

A primeira delas € en realidade un consorcio de 14 paises europeos dirixi-
dos desde Espafia e que ten como obxectivos o estudo da prevalencia dos TEA,
a identificacion dos mellores métodos de deteccion e intervencion tempera e a
analise da vida do adulto e do ancian con autismo. Ao mesmo tempo, pretén-
dese establecer as propostas de politicas europeas sobre os TEA. Este proxecto
¢ en realidade un encargo con eses obxectivos concretos, que a propia Comi-
sion Europea realizou.

Por outra banda, o rexistro de casos dos TEA enfocarase en casos de nenos
recentemente diagnosticados co obxectivo de promover a investigacion do au-
tismo desde a infancia.
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OS SIGNOS DE AUTISMO DURANTE O PRIMEIRO ANO DE
VIDA: A DETECCION A TRAVES DUN CASO CLINICO*

Marina Mestres Martorell! & Lourdes Busquets Ferré?

A partir das transcricions de videos domésticos do primeiro ano dun
neno posteriormente diagnosticado de TEA', adentrarémonos na com-
prension do funcionamento mental e a descricion dos videos domésticos
do primeiro ano de vida de nenos diagnosticados posteriormente con
TEA foron cedidos polas familias do Centro Educativo e Terapéutico
Carrilet a sua referente clinica, Balbina Alcacer, que nos alentou a tra-
ballar en investigacion sobre eles. Grazas a todas as familias e a Bal-
bina Alcacer (psicologa clinica e presidenta de Carrilet) foi posible va-
lorar os signos de alarma de autismo. Analizaremos a nivel cualitativo
o estilo relacional dos pais e aqueles sinais que, tanto por exceso como
por defecto, comprometen o desenvolvemento do neno. No apartado da
discusion apuntanse algunhas reflexions sobre a deteccion, o diagnos-
tico e a necesidade dunha intervencion precoz para cambiar a dindmica
relacional establecida cos pais e favorecer o vinculo.

RESUMO

1 A autora € psicologa e fisioterapeuta. Coordinadora do Servizo de Formacion e Investigacion do Centro
CARRILET de Barcelona. Psicologa e fundadora do Espazo ESSEN Lleida. Profesora asociada da Uni-
versidade de Lleida (UdL). Formacion en Parent-Infant Psychotherapy, School of Infant Mental Health,
Londres.

2 A autora ¢ psicoterapeuta psicoanalitica acreditada por EuroPsy e FEAP. Membro da ACPP e delegada
europea da comision de nenos e adolescentes de EFPP. Psicologa do CDIAP Equipo 40. Participa como
formadora en CARRILET. Formacion en Parent-Infant Psychotherapy, School of Infant Mental Health,
Londres.

* Resumo e traducion do artigo orixinal publicado na Revista Catala de Psicandalise: Busquets L 1 Mestres
M. (2015). Els signes d’autisme durant o primeiro any de vida: a deteccio a través d’un cas clinic. Revista
Catala de Psicoanalisi, Vol. XXXI1/2, pp. 69-90. Correo electronico: carrilet@carrilet.org
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Os signos de autismo durante o primeiro ano de vida...

Palabras crave: trastorno do espectro autista, signos de alarma, deteccion
precoz, intervencion precoz, bebé, autosensorialidade, intersubxectividade, se-
gunda pel.

Introducion

Desde a vertente psicoanalitica, Murattori y Maestro (en Acquarone, 2007)
realizaron a analise de videos domésticos e comentan que nun 87 % dos casos
se puido detectar o autismo durante o primeiro ano. Outras investigacions (St.
Clair, Danon-Boileau, Trevarthen e Massie en Acquarone, 2007) estudaron
os cambios de patrons de relacidon cos pais para partir da analise de videos
domésticos, as veces en estudos con xemelgos en que un mais tarde foi diag-
nosticado de autismo mentres o outro non, e observan algunhas condutas que
cambian nos pais: volvense mais intrusivos, ofrecen mais estimulacion fisica,
as veces este mesmo cambio polas ganas de entrar na relacion co neno pode-
ria a el superalo e facer que entrase en mais evitacion. Alguns pais cambian o
ton de voz, pasan a ser mais directivos, primando a comprension por encima
da comunicacion, chaman o neno mais veces polo nome que por adxectivos
cariflosos na procura intuitiva de reiniciar unha relacion que se mostra a cor-
tes. O circulo de comunicacion e imitaciéon rompe, ante o escaso interese do
bebé, a nai ou o pai desanimanse. A mitido obsérvase nos videos domésticos
que a partir dos 6 meses empezan a propoierlle obxectos inanimados para
atraer o seu interese, mostran unha actitude mais depresiva, moitos deles afas-
tanse, volvense mais silenciosos, cantan menos e reducen a conduta esponta-
nea. Negri (2000) tamén comenta que uns pais angustiados ao ver que o neno
presenta algunhas condutas obsesivas poden tender a adestralo precozmente
para que se comporte como os nenos da sua idade. Asi pois, poderian dirixilo
cara a un desenvolvemento bidimensional fomentando a identificacion adhe-
siva (Meltzer, 1979).

Por este motivo serd tan importante a deteccion e, polo tanto, a intervencion
precoz para axudar a cambiar este estilo de relacion que poderia levar a un cir-
culo vicioso ao servizo da desconexion por parte de todos ou a patréns de
crianza estrafios e patoloxicos pola adaptacion a conduta do neno. Cabe des-
tacar que, ainda que non haxa signos de alarma evidentes no desenvolvemento
do neno, calquera pai preocupado debe poder ser atendido, a preocupacion e a

i Os videos domésticos do primeiro ano de vida de nenos diagnosticados posteriormente con TEA foron
cedidos polas familias do Centro Educativo e Terapéutico Carrilet a sua referente clinica, Balbina Al-
cacer, ela alentounos a traballar en investigacion sobre eles. Grazas a todas as familias e a Balbina Al-
cacer (psicologa clinica e presidenta de Carrilet).
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angustia afectara o vinculo co seu fillo e tamén o desenvolvemento deste nun
futuro (Centro Educativo e Terapéutico Carrilet, 2013).

Consideramos a contratransferencia unha ferramenta bésica de deteccion.
Alglns autores atoparon que os examinadores dedican menos tempo en iden-
tificar a presenza de competencias en nenos con desenvolvemento tipico que
con autismo (Maestro ¢ Muratori, en Acquarone 2007).

Signos de alarma do trastorno do espectro do autismo

A continuacion, describiranse os signos de alarma a través do relato dun
caso que nos acompanara ao longo do artigo. Realizarase unha analise cuali-
tativa dos videos domésticos facilitados pola familia dun neno que posterior-
mente desenvolveu autismo. Preséntanse breves transcricions das filmacions
para ir articulando o marco tedrico, detallando o desenvolvemento tipico e o
que adoita ocorrer no TEA.

Segundo Acquarone (2007), atoparemos 2 tipos de sinais: as ruidosas, que
se captan rapidamente (pranto indiferenciado, botarse cara atras ante o con-
tacto, hipotonia etc.) e as silenciosas, mais dificiles de captar e recofiecer (non
comer, mirar sen ver, silencio, insomnio, calma silenciosa etc.).

Jan

Os pais de Jan dirixense ao Centro de Tratamentos de Carrilet derivados
do xardin de infancia por un atraso na linguaxe cando tifia 2 anos. Anterior-
mente non observaran dificultades. En canto a anamnese destaca que tomou
peito ata os 5 meses, momento en que se introduciu o biberon porque a nai
reincorporabase ao traballo. Ata os 14 meses coidouno a avoa materna e non
estivo en contacto con moitos nenos. Ao iniciar o xardin de infancia chorou
moito, case non comia e podia estar todo o dia sen beber. Os pais foron ver-
balizando sentimentos de soidade e desanimo ao longo da crianza. As rela-
cions cos seus propios pais son fraxiles e en certos momentos vivironas de ma-
neira intrusiva.

Os primeiros meses (0-4): as competencias do bebé e a construciéon do
vinculo

Transcricion dun video aos 3 meses: Jan esta tombado sobre o colo da nai
en posicion horizontal, non collido. Oese miisica de fondo forte e ten a vista
posta nos ollos da sua nai. A nai quitalle a manta de debaixo da cabeza pro-
vocando un lixeiro movemento e o pai di: “Asi, mirando a papad!”. A nai ex-
clama: “Mira a papa!”. Estala os dedos en direccion cara a onde estd o pai
edi: “A min non, que me tes mdis que gastada”. Jan contintia coa mirada cra-
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vada e enton a nai tocalle o queixo provocando un lixeiro sorriso que revita-
liza a expresion da cara pero rapidamente se esvaece.

A mirada € un dos signos de alarma mais significativos tanto por exceso
como por defecto. As veces, como ocorre frecuentemente, a alarma vén pola
calidade do signo mais que pola cantidade, e de ai a dificultade de definilo. A
mitdo vemos nos nenos con autismo que evitan o contacto ocular, ou miran 4
boca por que se move, ou quedan fixados nalgunha parte da cara ou nun pen-
dente ou miran todo o tempo ao outro sen pestanexar, como por medo a per-
delo do campo visual ou non telo controlado ou dunha maneira case adhesiva,
pegada (a nai de Jan comenta “Tesme mdis que gastada’) (Centro Educativo
e Terapéutico Carrilet, 2013). Schore (1996) achega que os ollos son unha xa-
nela a través da cal o neno ten acceso directo ao estado afectivo da nai, da
mesma maneira que o ollo do neno ten realmente o poder de emocionala. Po-
deriamos dicir que mirar ¢ sentirse mirado ten un peso importante na constru-
cion do vinculo, aprendemos o mundo social a partir de mirar os demais.

Klin e Jones (2013) publicaron un estudo lonxitudinal, con nenos diagnos-
ticados posteriormente de autismo, que mostra que o contacto ocular esta pre-
sente durante os primeiros meses, pero en declive entre os 2 € 0os 6 meses en
nenos mais tarde diagnosticados de autismo. Unha das hipoteses explicativas
deste declive poderia ser a dificultade de integracion corporal, do movemento
e dun bo control cefalico que comeza nesta época (Klin, 2013; Negri, 1999;
Murattori, en Acquarone 2007).

Segundo Happé (1994), os nenos con autismo presentan unha débil cohe-
rencia central, fixanse nas partes ou nos detalles mais que no conxunto, o
mundo ¢ percibido como un lugar onde hai demasiada informacion e non son
capaces de poiier un filtro, os ollos cambian rapido e son dificiles de seguir, hai
demasiada informacion de caracter emocional e con significado infraverbal.

Outro posible signo de alarma seria a resposta labil e pobre expresividade
afectiva. “A nai de Jan tocalle o queixo provocando un sorriso efémero”. Esta
estimulacion de tipo fisico obsérvase a mitido nos videos, tamén os cortes cons-
tantes na relacion co outro, parece que se poden vincular pero esta relacion
pérdese, de forma brusca. Hai unha falta do sorriso social, é dicir, do sorriso
en resposta ao sorriso do outro que se espera como maximo aos 3 meses (Pri-
meiro Organizador Spitz, 1984).

Os neonatos, nas primeiras horas despois do nacemento, son capaces de
imitar (Meltzoff e Gopnik, 1993; Kaitz e cols., 1988). Isto poderianos facer
pensar nunha primeira nocién de corpo moi primitiva (Dolto, 1999). Pero
tamén o cerebro vén moi preparado para aprender da imitacion. Trevarthen
(Trevarthen e Aitken, 2001) afirma que o bebé nace cunha predisposicion in-
nata cara ao contacto interpersoal e esta moi atento aos afectos dos seus coi-
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dadores. Segundo Meltzoff e Gopnik (1993), esta capacidade estaria alterada
nos nenos con autismo e terian pouca capacidade para expresar as suas emo-
cions e para entender as emocions que se comunican a traves da expresion fa-
cial (Hernandez, 2007). Hobson (1995) falaria de que moitos poderian imitar
a forma pero non o contido nin o significado da accidn e, polo tanto, fariano
dunha maneira moi adhesiva. A contribucion das neurociencias (Rizzolati e Si-
nigaglia, 2006; Ramachandran e Oberman, 2007; lacoboni, 2009) no descu-
brimento das neuronas espello sinalan que estas constitiien a base da intersub-
xetividade e da capacidade reflexiva do bebé que lle permite compartir
experiencias emocionais e psiquicas coas persoas do seu contorno para poder
organizar a sula experiencia e o desenvolvemento psiquico. Mais adiante utili-
zanse estas neuronas para construir un sentido do eu, diferenciado dos demais
e para entender os estados mentais dos demais (Arias et al., 2015). Isto fainos
pensar que deben estar na base da identificacion proxectiva, desde o punto de
vista psicoanalitico, e da feoria da mente, desde o punto de vista cognitivista
(Baron-Cohen et al., 1985), que estara moi vinculada co desenvolvemento das
habilidades sociais. Os bebés con autismo presentan un déficit nas neuronas es-
pello e tefien dificultades precoces para prever a intencion da accion das demais
persoas e para anticiparse a ela.

Trevarthen (Trevarthen e Aitken, 2001) observa que as interacciéns —cara
a cara— estan presentes desde moi pronto despois do nacemento iniciando a
construcion da diade a través de intercambios sincronicos (Brazelton, 1989).
Estes intercambios partirian en principio do didlogo tonico (Larban, 2012), no
que o neno adapta o seu corpo ao da nai. A autorregulacion do ton muscular
adquirese en funcion da capacidade adaptativa de acollida que na interaccion
co bebé vai conseguindo a nai a través do didlogo tonico-postural reciproco co
seu fillo. Todas estas primeiras experiencias de relacion tonica levan as pri-
meiras percepcions dun dentro e fora. Un dos aspectos observados nos videos
de Jan ¢ que esta a miudo no colo dos seus pais sen ser colleito ou nunha manta
no chan. Bick (1968) sostén que todo neonato debe desenvolver un concepto
de espazo limite no que sexa posible pofier cousas e desde onde tamén se poi-
dan quitar. Cando non ¢ asi se inicia a configuracion dunha segunda pel ¢ a
aprendizaxe por identificacion adhesiva.

O déficit na intersubxectividade primaria e a preferencia por continxencias
perfectas (a partir dos 4 meses)

Trevarthen (Trevarthen e Atkien, 2001) define o concepto de intersubxec-
tividade primaria como un dialogo interactivo e primordialmente afectivo con
sorrisos, xestos e balbucidos que progresivamente se desenvolven nun xogo
de protoconversacions. Os nenos con autismo desde idades temperas son ca-
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paces de responder cando se estimulan activamente pero raramente reclaman
ou inician a relacion (Muratori, 2008). Hai un déficit nuclear da intersubxec-
tividade primaria que compromete o desenvolvemento do neno e que ao
mesmo tempo dificulta a posibilidade de crear interaccions dialoxicas (Mura-
tori, 2009). Isto levariaos a preferencia por continxencias perfectas, a partir
de 4 meses, ¢ dicir, xogos sempre iguais, sen cambios, condutas repetitivas e
con pouca variabilidade. Ao non poder entender a relacion nin anticipar o outro,
buscase que o outro funcione dunha maneira previsible, como un obxecto
causa-efecto que se controla e non asusta.

Un dos videos que madis nos impactou e conmoveu foi durante o momento
do bafio cando tifia 2 meses. Jan parece moi asustado cando entra en contacto
coa auga; pecha os puiios e vira a cabeza en direccion oposta ao seu pai. A
continuacion, aferra a mirada literalmente na parede lateral branca da ba-
fieira e queda totalmente inmobil sen responder aos diferentes intentos dos
pais para chamar a sua atencion.

As persoas con TEA tefien un procesamento sensorial da informacion di-
ferente (Grandin, 2006). Os bebés cun desenvolvemento normal pueden inte-
grar a informacion que chega a través de diferentes canles sensoriais, percep-
cion amodal (Stern, 1991; Meltzoff e Borton, 1979), e isto axudalles a crear
imaxes completas dos obxectos e as persoas coas que se relacionan. Os nenos
con autismo non poden integrar unha imaxe completa de nai capaz de acougar
e conter e isto provocalles unha baixa tolerancia 4 frustracion e unha hiper-
sensibilidade que fai que sintan unha sensacién sen carga ou catastrofe ante
calquera imprevisto (Viloca, 2003). Como a persoa que regula que vén de fora
non se integra, os nenos non poden regular tampouco a informacion nin a eles
mesmos.

Parece que no autismo non hai un déficit senén un exceso de conexions e
sinapse no cerebro e por tanto unha sobreinformacion abafadora. Algins estu-
dos demostraron unha diminucion da proteina (que se sitia no cerebro e axuda
a funcionar os neurotransmisores) Gabba, de tipo inhibitorio, e un aumento
do Glutamato, excitatorio, asi como unha alteracion na relacion entre o sestema
simpatico e parasimpatico. Haberia a hipotese de que as persoas con autismo
funcionarian sempre en estado de alerta, coma se calquera cousa perigosa pui-
dese pasar en calquera momento no seu contorno (Hussman, 2001) ou ben des-
conectadas deste estado de alerta e, polo tanto, sen deixarse afectar por nada.
Desde a psicanalise, Tustin xa o mencionaba de maneira intuitiva (1987).
Schore (1996) comprobou que os nenos cun vinculo seguro (Bowlby, 1954;
Ainsworth et al., 1978) presentan un bo nivel de oxcitocina, e cada vez hai
mais estudos que vinculan o autismo a un aumento do cortisol, hormona da
tension que se traspasa ao bebé durante a etapa prenatal e o parto, ¢ a unha di-
minucién da oxcitocina, hormona antagénica, do amor, isto tamén levaria a
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unha sensacion de perigo da que haberia que protexerse e non a unha confianza
no vinculo ¢ a relacion. Tamén se comprobou o uso predominante do hemis-
ferio esquerdo por encima do dereito, que se encargaria da regulacion emo-
cional, en nenos con autismo (Schore, 2014).

Na clinica, obsérvase que moitos dos nenos que desenvolven mais tarde au-
tismo son diagnosticados na primeira infancia, a traveés da clasificacion diag-
noéstica 0-3 (AAVYV, 1999) de trastorno da relacion e a comunicacion, pero
tamén de trastornos de regulacion. Alglns pais describen bebés cun pranto di-
ficil de interpretar, rabietas sen motivo aparente, custalles acougar, presentan
unha inquietude motriz e esixen os brazos pero queren estar 4 sua maneira ¢
non se deixan acomodar sobre o corpo dos seus pais. Por outra banda, tamén
destacan os bebés descritos como “moi bos”, apaticos e inhibidos, que os tefien
que espertar para alimentalos e que se fatigan facilmente. Polo tanto, atopa-
riamonos con bebés cunha hipersensibilidade, sempre alerta para protexerse de
perigos reais ou imaxinarios dun mundo que senten imprevisible. Poden pare-
cer ansiosos ou testans porque o perigo imaxinado € sentido como real. Ou ben
por defecto; hiposensibilidade; tolerancia excesivamente elevada aos estimu-
los ambientais. Mais que evitar os cheiros, buscan intensificalos cheirando per-
soas, alimentos. Mais que evitar o tacto, poden buscalo constantemente nos
obxectos. Tamén se poden mover constantemente, ¢ probable que se pofian en
perigo.

Con todo, descubriuse unha evidente diminucion das neuronas con funcion
de conexidn entre as neuronas receptoras das sensacions, co tdlamo, procesa-
dor de emocidns, e o cortex, principalmente o lobulo frontal, procesador da in-
tencionalidade e da representacion simbolica (Catani et al., 2007), e asi pois di-
ficultades de conexion entre sensacions, emocions e pensamento. Cando as
sensacions son tan extremas ou vividas con tanta intensidade polas dificulta-
des sensoperceptivas, de integracion das emocions e sobre todo pola non in-
troxeccion dun obxecto interno que regula, non poden ser mentalizadas
(AAVY, 2014). O cortex prefrontal non regularia e produciriase un funciona-
mento de abaixo a arriba (Bergman, 2013), mais primitivo, a partir da amigdala
e non do cortex: a rabia e o medo son as primeiras emocions posibles, as re-
accions mais primitivas: a de evitacion ou loita (Fraiberg, 1982), son as que
predominarian no autismo.

Observamos como Jan responde mellor d relacion cando intervén unha soa
canle sensorial e parece que isto o captan os seus pais, como cando lle fan
acenos nun silencio absoluto e Jan responde cunha risa sobreexcitada. Pro-
gresivamente van manifestandose aspectos de cardcter autosensorial: move-
mentos estranios das mans, movementos da lingua e acenos peculiares, auto-
estimulacion cun coellifio de peluche na fazula mentres estd sentado na
hamaca efc.
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Meltzer (1979) achega que o desmantelamento ¢ un mecanismo de defensa
que se opon ao proceso de integracion sensorial e indica unha carencia impor-
tante de variabilidade e de flexibilidade como resposta as propostas ambientais.
O bebé na sua interrelacion pode adherirse a unha canle sensorial (relacion
sensorial unidimensional) que mesmo pode buscar de forma repetitiva a través
das condutas de tipo autosensorial e estereotipadas que estarian ao servizo da
procura dunha continuidade, unha falsa seguridade ante a invariabilidade do
contorno (Brun e Villanueva, 2004), que lle permita vivir nun mundo sen an-
gustia, dificultando asi o poder conectar as vivencias sensoriais coas emocions.
O bebé irase asi formando por elementos superpostos, pero sen interconexion,
“Como unha parede de ladrillos sen cemento” (Meltzer, 1979).

Desilusion. Integrando o propio corpo e a presenza do outro (5-7,5 meses)

Transcricion dun video dos 5 meses: o pai dalle un biberon sentado no sofa
diante da tele. Jan fai unha succion estraiia e pouco sostida, pasa dun extremo
a outro, de ter a boca aberta esperando a que caia ou facer moita forza: “non
esmagues a tetina”, di o pai, e enton tenlle que quitar o biberon da boca.
“Amor respira. Pouco a pouco”, "non se escapa, non se ird correndo”. De
novo notase a impaciencia no neno, cando o pai lle quite un momento o bibe-
ron, Jan empeza a mover as pernas. Da a impresion de que aos pais se lles fai
dificil conter a impaciencia do neno. O pai di “mirame a min” e coméntalle a
nai “despistase coa tele, despistase cunha mosca, parece a mama”. A madre
contesta “hai que ver, pois teremos problemas no cole”. A nai chamao varias
veces polo seu nome, el ten a mirada moi fixa. O pai acaba el mesmo distra-
ido mirando a television.

Sabese que detras das manifestacions clinicas das persoas con TEA hai unha
desorde de tipo sensoperceptivo, pero son xa cada vez mais os autores que pos-
tulan as dificultades motrices (Trevarthen e Delafield, 2011, Muratori, en Ac-
quarone 2007, Klin, 2013 e Tieltembaum, 2012) non s6 como consecuencia
senon ademais como causa do trastorno. Apuntan que o illamento social, o
atraso emocional e cognitivo e o trastorno da linguaxe propios do autismo son
consecuencias secundarias dun trastorno motor. Alglins estudos atopan que ha-
beria dificultades a nivel cerebeloso (Wang, 2014), desde onde se coordinan os
movementos, para adaptarse as necesidades ou requirimentos do contorno. Ou-
tros empezaron a describir algunhas destas dificultades como marcadores pre-
coces de futuro desenvolvemento do autismo (Tieltembaum, 2012): a non in-
tegracion da lifia media (4 meses), a asimetria (7 meses) e as dificultades en
certos desprazamentos como o volteo ou o gateo, as dificultades nos reflexos,
a hiper ou hipotonia etc.
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Por definicion, case todos os nenos con autismo tefien dificultades para pla-
nificar as accions (funcion executiva) (Ozonoff, 1997), hai fallas no move-
mento intencional e poden realizar moitas condutas sen proposito.

Obsérvanse nos nenos con autismo dificultades na zona orofacial, hipoto-
nia, boca sempre aberta etc., ligadas coa sensacion de burato negro (Tustin,
1987) que quedaria cando os nenos prematuramente experimentarian unha rup-
tura do vinculo simbidtico coa nai e a separacion seria sentida como un arran-
camento dunha parte do seu propio corpo. Coromines (1998) achega que os
nenos con autismo poden utilizar a man no canto da boca porque non a senten
tan destrutiva. Hai unha fantasia de fusion que representa a omnipotencia ¢ a
falta de limites entre o obxecto-suxeito. Pero a fusion non € a boca e o peito
sendn da man e o peito. A man toca, cofiece e recofiece sen que desapareza o
obxecto, que é o que sucede cando o bebé utiliza a boca. Falariamos dun fra-
caso no proceso de simbolizacion e dun funcionamento onde predominaria a
ecuacion simbolica (Segal, 1993) no que a boca e a man terian as mesmas sen-
sacions tactiles e as mesmas tendencias a incorporar.

Transcricion dun video aos 6 meses: Jan estd sentado na trona e a nai ten
o prato de puré situado moi preto da stia cara, dalle unha cullerada tras outra,
de forma moi rapida, e limpando todo o tempo o puré que cae polos beizos
(parece que cae mais comida do que seria esperado). A nai di “non podemos
ir lento”, se ela para un momento, Jan ponse a chorar. Non hai nada de mo-
vimientou dos brazos. “Espabila mama que ten présa”, comenta o pai. “Hoxe
non te enfadaches” di a nai, “porque hoxe non esperamos ata o ultimo mo-
mento” contesta o pai. El parece nalguns momentos inquieto e emitindo un
son: mmmmmmhh!

Un aspecto constante observado nas filmacions ¢ a dificultade de tole-
rancia a espera e aceptacion dos cambios. Pareceria que antes co biberén todo
ia rapido e que coa culler tense que esperar o outro. Tampouco se observan
movementos anticipatorios, que irian ligados ao periodo de desilusion descrito
por Winnicott (2008) en que o bebé saberia que as cousas non vefien por en-
cantamento, haberia unha primeira nocidon de que outro responde as demandas
e iriase a buscar o corpo do outro.

En canto ao estilo relacional dos pais de Jan, hai moitas mensaxes negando
ou intentando evitar as emocions (“non te enfades amor”) mais que validan-
doas. Polo tanto, haberia unha pobre capacidade de mentalizacion parental &
hora de reflexionar sobre a experiencia mental interna propia e do seu fillo
(Fonagy, 2004). En certos momentos, os pais desconéctanse da relacion (o pai
pode porierse a mirar a television mentres lle da un dos seus primeiros bibe-
rons e iso que a camara estd gravando) e tenden a estar mais pendentes da stia
conversacion arredor do neno que observar o que lle pasa realmente ao seu
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fillo. Neste sentido, o terceiro non esta incorporado, predomina unha sensa-
cion sen carga, falta de contencion e a construcion da unidade orixinaria (Abe-
116, 1992).

Tal e como comentamos anteriormente, Jan reclama pouco e consideramos
que este aspecto non facilita que os pais desenvolvan a funcion de réverie. Cha-
manlle moito polo seu nome ¢ castafiean os dedos diante da sua cara, coma se
percibieran que realmente lles custa chamar a atencion do seu fillo. As pro-
xeccions fanse mais presentes (terad dificultades de atencion, a ver que pasara
coa escola). Os pais vanse desanimando cada vez mais e os seus intentos por
buscar a relacion van diminuindo.

Da diada 4 triada (9-12 meses). Epoca da permanencia de obxecto e a in-
tersubxectividade secundaria. A aparicion de manierismos e a depresion
dos pais

E antes dos 9 meses, ao final da unidade dual, que no desenvolvemento nor-
mal apareceria a permanencia de obxecto (Piaget, 1936) e supon un paso im-
portante a nivel evolutivo. A adquisicion da permanencia de obxecto fai refe-
rencia a que o neno ira integrando que o outro existe ainda que non se vexa e
que ¢ independente 4 nosa percepcion. Asi ira interiorizando o obxecto que
posteriormente o acompanara e favorecera a entrada progresiva no proceso de
simbolizacion.

Nesta etapa tamén aparece o medo aos estrarnios (Segundo Organizador,
Spitz, 1984). E un momento vital que mobiliza fortes ansiedades de separacion
e sera un obxecto transicional (Winnicott, 2008) o que permitira transitar por
el cunhas condicions menos desfavorables. Viloca (2003) pensa que a capaci-
dade do bebé normal de atopar equivalencias sensoriais en obxectos ou en par-
tes do seu propio corpo e crear os chamados obxectos transicionais, podémola
considerar un presimbolo xa que, nun nivel sensorial, ainda que non mentali-
zado, un obxecto substitieo e represéntao. Polo tanto, o obxecto transicional
representa, lembra 4 nai, pero nunca a substitiie. Pero se previamente non
houbo esta boa evolucion, o neno non podera interiorizar o outro como alguén
capaz de conter e a separacion xerara ansiedades catastroficas, de arranque,
medos sen nome que empuxaran ao suxeito a facer uso dun obxecto autista ou
sensorial mais que transicional e polo tanto un obxecto que non sera un “coma
se” fose a nai, sendn que serd a nai, desta maneira negarase de forma omnipo-
tente a dependencia (Tustin, 1994).

Esta conciencia da existencia do outro, leva ao desenvolvemento da inter-
subxectividade secundaria, entendida como un intercambio cooperativo utili-
zando xestos referenciais ou miradas dirixidas en secuencia: da nai cara ao ob-
xecto ou situacion de interese e cara a nai, € dicir, hai unha interaccion triadica
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onde intervefien suxeito-obxecto-adulto (Tomasello, 1996). A hora de ter en
conta a atencion conxunta observamos tanto a habilidade de responder na di-
reccidén da mirada dos demais como a habilidade de iniciala. Por exemplo,
cando o neno atopa un obxecto e se vira para ensinarlle & nai, ou sinala un ob-
xecto afastado e a mira para gozar compartindoo.

A inhabilidade de iniciar episodios de atencion conxunta define unha das
caracteristicas esenciais do autismo e, de feito, ¢ un dos indicadores de diag-
néstico. Os nenos con autismo presentan unha falta moi precoz de iniciativa
para compartir experiencias, actividade e pensamento con outras persoas €
gozar da relacion e das iniciativas do outro. A falta de iniciativa pode facer re-
ferencia a un déficit a nivel de pulsion e do desexo do outro (Muratori, 2009).
Neste sentido, Trevarthen (1998) salienta que tamén € necesario que haxa un
gozar da predicion das accions e iniciativas do outro co fin de ilas interiori-
zando.

Entendemos o déficit da intersubxectividade secundaria como unha conse-
cuencia das disfuncions de base na falta da intersubxectividade primaria co-
mentada anteriormente.

Transcricion dun video de 1 ano: os pais estan nun parque; a nai filma e o
pai esta xunto a Jan, sentado no cochifio. Nai: “Ola amor”. Pai: “Fai moita
calor, mama”. Jan vai facendo movementos de mans emitindo un son: “Qoo-
0oh, oooouuuhhh”. Nai: ““Pronto lle toca comer”, pai: “Queres ir con papa? .
O pai collea en brazos e Jan vira a cabeza aparentemente mirando unha pa-
rella que estd no banco da beira. Ten as duas mans aferradas da camiseta do
pai dando a impresion de non sentirse ben sostido. Nai: “Que amor... Jan,
deixa de provocar”. O pai incorporao encima do colo pero Jan continiia moi
inquieto coa cabeza virada. Pai: “Mira a mama”, nai: “Traveso”.

Na vifieta transcrita non observamos episodios de intersubxectividade se-
cundaria nin atencion conxunta, tampouco en filmacidns familiares posterio-
res. Jan emite unhas vocalizacions de tipo autosensorial cunha ausencia im-
portante de xestos e expresion facial acompafiados de manierismos das mans.
Este aspecto autosensorial seria moi caracteristico na /inguaxe do neno con au-
tismo. Concretamente, hai bebés que emiten un tipo de balbucido constante,
pouco dirixido a outro e que estaria ao servizo de encher o baleiro. As veces
poden ser berros e sons cunha entoacion especifica dificiles de interpretar e
mesmo imitar polo adulto. Como signo de alarma por defecto estaria o silen-
cio que a mitdo se da en nenos descritos polos pais como “moi bos” ou “an-
xifios”. Tamén haberia que prestar atencion a toda a etapa prelingiiistica que nos
indicaria o nivel de comunicacidn en que se sitia o neno. Debido as dificulta-
des de diferenciacion e simbolizacidn, os nenos con autismo non desenvolven
todos os prerrequisitos comunicativos como os xestos, por exemplo: non es-
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tenden os brazos anticipatoriamente cando alguén os toma en brazos, non imi-
tan xestos convencionais (facer adeus coa man, si coa cabeza, palmas), non si-
nalan para compartir co outro, cando mostra obxectos, poucas veces se acom-
pafia de vocalizacions ou mirada etc.

Outro signo de alarma seria a falta de referente social descrito por Riviére
(2002) como a capacidade que os nenos tefien de interpretar determinadas si-
tuacidns a partir da informacion social e emocional que lles proporciona o
adulto. A falta de mirada referencial e de atencion conxunta do neno con au-
tismo, fai que tefiamos que presupoiier o que quere e que nos resulte dificil
compartir unha actividade con el. Tamén a el difictltalle captar a sutileza das
mensaxes do seu contorno ou captar como reaccionar ante un contexto des-
pois de mirar como reacciona a xente e iso xera moita ansiedade ante situacions
novas.

Finalmente, a nivel contratransferencial no estilo relacional dos pais de Jan
destacariamos unha ausencia de interaccion ludica que nos fai sentir que non
se goza, fan gravacions de videos que parecen non demasiado significativos e
pouco cargados de ilusion. Tamén se observa un esforzo constante para buscar
arelacion que provoca angustia, cansazo e deasanimo por parte dos pais. Cada
vez mais van aparecendo aparellos electronicos (musica forte, debuxos ani-
mados no computador, o0 mobil e a television), o ton de voz ¢ alto, propdien-
lle obxectos para atraer o seu interese e hai unha hiperestimulacion (pofieno
sobre unha mantifia de moitas cores e musica onde lle piden que se fixe e siga
obxectos). En filmacions posteriores ¢ inquietante observar como Jan queda to-
talmente absorbido polos obxectos; pofiendo repetidamente unha béla polo bu-
raco, enroscando e desenroscando o tapon dunha botella sempre acompanado
dun silencio inquietante.

Discusion
Os Trastornos do Espectro Autista detéctanse, diagnosticanse e tratanse en
Espana moi tardiamente (entre os 4 ¢ 5 anos) (Larban, 2012).

A deteccion dos signos de alarma non consiste en etiquetar nin diagnosti-
car, sendn en ofrecer unha intervencion precoz canto antes para poder reverter
aqueles aspectos que comprometen o desenvolvemento, favorecendo o vinculo
nai-neno e un mellor progndstico. Asi pois, cremos necesario que os profesio-
nais que estan en contacto en primeira infancia (pediatras, enfermeiras pedia-
tricas, mestres da garderia, mestres dos espazos familiares etc.) dispofian dunha
formacion especializada para realizar a deteccion e derivacion correspondente
aos servizos de atencion precoz. Pero non ¢ suficiente en formar profesionais
na deteccion sendn en formar a profesionais especializados na intervencion na
diada en idades tan temperas. A intervencion baséase en axudar a cambiar as
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dinadmicas relacionais e mellorar o vinculo, sen angustiar e dando ilusion den-
tro de contornos o mais naturalistas posibles. Durante a intervencion terase
presente que o0 neno cos seus mecanismos de defensa autistico, non evita ou re-
xeita 4 nai senon o sufrimento que vive na interaccion con ela (Larban, 2012).
Con todo observarase que canle sensorial predomina e crearase un espazo onde
tentar conectar co neno a traveés dos seus intereses e, a0 mesmo tempo, tendo
en conta diferentes variables; control luz, falar amodo, ton de voz (alto-baixo).
En definitiva, tratariase de axudar a familia na comprension do funcionamento
mental autista, observar a hipersensibilidade do neno e ir descubrindo como
contelo, favorecer a reciprocidade na comunicacion, fomentar a empatia e uti-
lizar a dramatizacion das emocions. Por iso sera importante nos casos en que
se vexan claras as manifestacions do autismo falar canto antes deste diagnds-
tico, para axudar os pais na comprension das dificultades especificas e na ela-
boracion do proceso de duelo. As veces hai certas resistencias ao falar deste
diagndstico: polas connotacions sociais que este leva, porque se vive como un
diagnostico cronico e inmodificable, pola idade tan precoz do neno e, polo
tanto, da posible boa evolucion ou polo medo de afrontar as angustias que leva.
Os pais terian un papel activo dentro da intervencion e o terapeuta situariase
mais como eu auxiliar que facilitaria a aparicion de dialogos sincrénicos entre
nai ¢ neno que non como modelo. A alianza terapéutica € o eixe central que pro-
picia ir creando este espazo onde os pais progresivamente vaian confiando e re-
cuperando a confianza en si mesmos para continuar desenvolvendo a stias fun-
cions paternas unha vez finalizado o tratamento. Durante este traballo conxunto
entre pais e terapeuta, poderianse utilizar as filmaciéns familiares como un re-
curso para favorecer a comprension do funcionamento do neno e a0 mesmo
tempo fomentar a capacidade dos pais para observar diferentes aspectos na re-
lacion pais-neno e comunicacion tanto verbal como non verbal.
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] Paul A. Offit (2008)": “Sindrome de Rett, esclerose tuberosa, sin-
drome X fraxil e sindrome de Down nos nenos poden tamén ter clinica
autistica. Ademais, as reminiscencias clinicas do autismo son evidentes
con atrasos profundos cognitivos, pero estas similitudes son superfi-
ciais, e os seus mecanismos causais e influencias xenéticas son diferen-
tes das do autismo clasico”. Dunha forma rotunda desmonta o impreciso
e escasamente cientifico termo de “trastornos do espectro autista”
(TEA) matizando o non menos confuso “trastornos xeneralizados do
desenvolvemento” (TXD) que se emprega pola presion das clasifica-
cions internacionais dos trastornos mentais mdis utilizadas.
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INTRODUCION

Psicopedagogos, educadores e reeducadores especializados buscan perfec-
cionar as partes “mais sas”, polo que se o esforzo se inicia precozmente obté-
fiense alglins resultados, ainda que moi limitados. Os psicologos e psicotera-
peutas ensaian establecer os contactos e 0s procesos de comunicacion entre os
nenos con este tipo de trastornos e o contexto que o circunda, pero unha ana-
lise dos resultados obtidos achega que os escasos avances verdadeiramente
contrastados, se deben mais as caracteristicas dos e das terapeutas que as teo-
rias que fundamentan as suas intervencions. Os psiquiatras de nenos e adoles-
centes buscan a “etioloxia” como fundamento para obter un tipo de tratamento
“definitivo”, pero esta pretension dilatase no tempo mais do desexado.

FORMAS CLINICAS DAS PSICOSES NA INFANCIA

Merece a pena sinalar os diferentes cadros clinicos que se vifieron descri-
bindo como parte integrante do proceso denominado Psicose na infancia, en
moitas ocasions as diferenzas son sutis pero € interesante recollelas e lembra-
las e que se resumen na Téboa I

Unha direccion actual da investigacion consiste en profundar sobre as rela-
cions existentes entre o autismo infantil e as psicoses da infancia.
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TABOA

Sindromes clinicas da psicose de infancia e adolescencia
(Fonte: J. Anthony, 1958, 1962; J. Manzano & F. Palacio, 1981; H. Remschmidt, 1988)

Sindrome clinico

Idade de manifestacion e curso

Relacién coa esquizofrenia

Grupo 1

Manifestacion precoz dende o pri-
meiro ano de vida e curso cronico

Non tefien relacion coa
esquizofrenia

Autismo (Kranner, 1943)

Psicosis pseudodefectual (Bender, 1947, 1959)

Tipo no-iniciado (Despert, 1938)

Catatonia infantil precoz
(Leonhard, 1986)

Posible manifestacion anterior aos
tres anos

Posible relacion coa
esquizofrenia

Sindrome clinico

Idade de manifestacion e curso

Relacién coa esquizofrenia

Grupo 2

Manifestacion 3-5 anos de vida
con curso agudo e condutas
agresivas

Relacion cuestionable coa
esquizofrenia

Demencia infantil (Heller, 1908)

Demencia precocisima (DeSanctis, 1908)

Esquizofenia pseudoneurdtica (Bender, 1947,1959)

Tipo de inicio agudo
(Despert, 1938)

Posible manifestacion anterior aos
tres anos

Posible relacion coa
esquizofrenia

Psicosis simbiotica
(Mabhler, 1949, 1952)

Idade de manifestacion e curso

Relacion con esquizofrenia

Sindrome de Asperger
(Asperger, 1944,1968)

Manifestacion precoz dende o pri-
meiro ano de vida e curso cronico

Non tefien relacion coa
esquizofrenia

Infantil precoz (Leonhard, 1986)

A manifestacion mais frecuente ¢
con anterioridade 6s 6 anos de
vida

Posible relacion coa
esquizofrenia

Sindrome clinico

Idade de manifestacion e curso

Relacién coa esquizofrenia

Grupo 3

Psicose de inicio tardio (infancia
tardia e prepubertade) con
flutuacions e curso subagudo

Relacion coa esquizofrenia da
adolescencia e tamén coa da idade
adulta (Anthony, 1958, 1962)
Eisenberg, 1964; Rutter, 1967)

Psicosis infantil de inicio tardio (Kolvin, 1971)

Esquizofrenia pseudopsicopatica (Bender, 1959)

Esquizofrenia prepuberal (Stutte,
1969; Eggers, 1973)

Manifestacions na etapa
prepuberal

Clara relacion coa esquizofrenia

Grupo 4

Esquizofrenia na adolescencia

Manifestacions clinicas durante a
pubertade e adolescencia

Clara relacion coa esquizofrenia
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PSICOSE NA INFANCIA

Seguindo a CIE-10® a psicose infantil ¢ un cadro impreciso que afecta o
conxunto do desenvolvemento e as funcions do suxeito infantil.

I. Datos etioloxicos da psicose na infancia:

Os desacordos sobre a etioloxia son mais por pertenza a escolas que pola in-
dole dos achados. Van Os® (2003) evidencia que se precisa a accion multifac-
torial para comprender a etioloxia das psicoses, incidindo mesmo na posibili-
dade de que se se utilizasen criterios diagnosticos diferentes, as taxas poderian
ser distintas, xa que non existen factores de risco xenético especificos de tipo
cualitativo, son soamente diferenzas cuantitativas.

A posible diminucién ou incremento das taxas ao longo do tempo sitiianos
ante a accion dos factores ambientais, dando pé ao que Delius (1999) afirma:
a aprendizaxe social modifica as conexions neuronais. A interaccion xenética-
ambiente fai que se pode estar san pero transmitir a vulnerabilidade de forma
xenética, xa que a herdabilidade mostra unha forte dependencia con factores
ambientais. Lewontin® (2004) e Rutter® (2006) expofien a interaccion entre
as informacions xenéticas e o ambiente como modulador das posibilidades xe-
néticas, para o que influen na herdabilidade e as suas condicions.

Kandel® (2007) expon que “a contribucién xenética aos trastornos psi-
quiatricos non cumpren ningtn dos criterios do concepto “X (afectacion dun
locus xenético) é un xene para Y (un trastorno mental concreto)”. O impacto
que tefien os xenes individuais sobre o risco para desenvolver unha enfermi-
dade psiquiatrica € escaso, a mitido inespecifico e imbricado en complexas
vias causais. Asi que a frase “un xene para...” e o concepto preformacionista
da accion xénica non son validos para os trastornos psiquiatricos™”.

Segundo American Pediatric Association, os estudos que relacionaban o
virus da vacina coa producion de autismo, postien dubidosa metodoloxia e po-
fiian en relacion os posibles resultados de encefalite posvacinas que cursaban
con deficiencias mentais con sintomas de autismo, pero ese cadro non tifia nada
que ver co autismo, ainda que a confusion terminoldxica de TXD propiciase al-
gunhas sentenzas xudiciais en USA que, como ben sinala Offit®) (2008), son
mais produto ideoldxico e xuridico que formulacions cientificas.

Constatanse dous tipos de dificultades metodoléxicas: o niumero escaso das
mostras e a inexistencia de criterios homoxéneos na seleccion dos casos.

O reto cientifico para a etioloxia da psicose na infancia situase en poder
identificar os factores xenéticos implicados, definir as condicidéns am-
bientais que poderian modificalos e o tipo de interaccion entre ambos que

40



J. L. Pedreira Massa

desencadearia ese trastorno mental concreto, nese suxeito ¢ ese momento
determinado do seu proceso de desenvolvemento.

I1. Signos de alarma na evolucion clinica cara 4 psicose na infancia®-12:

a) Caracteristicas: ningtin deles ¢ patognomonico en si mesmo ¢ de forma
illada. Moitos deles poden atoparse no curso do desenvolvemento normal do
ser infantil. E, por ultimo, hai tres factores de risco: asociacion de varios deles;
persistencia no tempo e irredutibilidade aos tratamentos médicos ou psiquia-
tricos convencionais.

Ningun dos signos de alarma ¢ patognomodnico en si mesmo ¢ de forma
illada.

Moitos deles poden atoparse no curso do desenvolvemento normal do ser in-
fantil.

Tres factores de risco: asociacion de varios deles; persistencia no tempo e
irredutibilidade aos tratamentos médicos ou psiquiatricos convencionais.

b) Signos maiores:

» Trastornos psicomotores ¢ do ton. Hipotonia con defecto no axuste pos-
tural, sobre todo no acto do abrazo. Non expresion de pracer ou de des-
pracer ante as posturas ou posicions que ocupe. Ausencia da actitude an-
ticipadora, entre os 4-6 meses, ante o feito de tender os brazos, achegar
xoguetes. Non volver a cabeza cara aos sons, sobre todo 4 voz humana,
con exploracion auditiva normal. Atrasos na sedestacion, bipedestacion
e deambulacion. Adquisicion moi rapida da deambulacion e da linguaxe,
pero podese engadir unha rapida perda dunha ou ambas as adquisicions.
Alternancia de hipotonia e hipertonia no abrazo.

* Caracteres da mirada. A evitacién da mirada da nai, pola importancia
que ten na instauracion dos procesos vinculares. Non seguir obxectos,
sen alteracions dos procesos visuais. Mirada baleira pero penetrante:
“mirada que atravesa”. Mirada sen horizontes: “mirada periférica”. Mi-
radas furtivas: coa cabeza inclinada cara a diante e mirando lateralmente.

* Reaccions ante o espello. Mirarse “atravesando” o espello. Imposibili-
dade de recofiecemento da propia imaxe. Ausencia de reaccion ante o so-
porte/nai. Imposibilidade de dar entrada a un terceiro na observacion.
Ausencia de sorpresa ante a imaxe do espello. Reaccions de fuxida ou
de susto ante a imaxe do espello.
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Ausencia ou alteracion cualitativa e/ou temporal de obxectores transi-
cionais. Destrucion dos obxectos transicionais. Indiferenza ante eles.
Tomar obxectos duros e non maleables de forma precoz.

As estereotipias. Movementos de mans, brazos batidos como as, abalo
de cabeza ou tronco, rocking. Non cesan ao contacto do adulto.

Alteracions da linguaxe. Non adquisicion (autismo infantil). Perda da
linguaxe. Presenza de ecolalias. Neoloxismos. Ausencia dos dobres sen-
tidos.

As fobias masivas. Aparicion precoz e pouco organizada, ante situacions
precisas ou a un obxecto, sempre de forma idéntica. Grande intensidade
e con caracter rixido e invasivo. Epoca de aparicion: cara aos dous anos.
Adoitan aparecer a ruidos (tormentas), zunidos (motores de electrodo-
mésticos), determinados obxectos. Non se ven paliadas pola evitacion,
nin por razoamentos posibles, nin con mecanismos contrafobicos.

Incapacidade de xogar. Non é que o neno non xogue, senoén que o seu
xo0go non ten calidade de xogo simbolico: Entre o 2.°-3.°. Un xogo con
ausencia dun principio e dun final. Ausencia de control maxico sobre os
elementos do xogo. Ausencia de organizacion do material de xogo, que
se realiza cun caracter inexpugnable que revela o/a neno/a.

¢) Signos menores:

Trastornos da area oroalimenticia. Trastornos precoces: defectos de suc-
cion, anorexias, vomitos, regurxitacions, rumiacions, rexeitamento do
seo ou biberon. Trastornos entre os tres-seis meses: actitudes fronte ao
cambio alimenticio e 4 introducion de sabores novos (ausencia de dife-
renciacion nos cambios de sabores). Trastornos entre os seis-nove meses:
rexeitamento 4 mastigacion ou demora na aparicion de condutas ten-
dentes a ela.

Trastornos do sofio. Insomnios precoces desde o terceiro mes de vida.
Duas variedades: insomnio axitado (ao pouco de durmir espértase con
axitacion e poden aparecer movementos de autoagresividade ou de roc-
king) e insomnio acougado (ollos abertos, sen pestanexar e aniflamento
nun recuncho da cama; en moitas ocasions pasa desapercibido). Insom-
nios pertinaces e resistentes aos consellos e tratamentos convencionais
habituais.

Ausencia do primeiro organizador do eu de Spitz ao terceiro mes de vida
(ausencia ou distorsion do sorriso ante o rostro de fronte).
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d)

Ausencia do segundo organizador do eu de Spitz entre 6.°-12.° mes de
vida (presenza do pranto e angustia ante o estrafio ou ante a marcha
da nai).

Trastornos de conduta graves con auto e/ou heteroagresividade indis-
criminadas. Son os chamados “nenos raros”, con reaccions despropor-
cionadas ou desmesuradas ante o estimulo recibido.

Trastornos da aprendizaxe. Déficit nunha ou varias areas do proceso de
aprendizaxe ou de forma desharmonica que afecta sobre todo a area da
linguaxe. Pseudodeficiencia, que demostra que a drea manipulativa ad-
quire un desfasamento con relacion & area verbal en detrimento deste.
Unha organizacion psicotica representa unha contraindicacion formal
para dar crédito a unha determinacion de CI.

A (pseudo) hipermadurez das nenas. Aspecto defensivo fronte a organi-
zacions psicoticas. Hai que ser moi cautos pola escaseza deste tipo de es-
tudos.

Os trastornos psicosomaticos graves.

Valoracion dos signos de alarma recolleitos:

Valoracion cuantitativa: precisanse, polo menos, a presenza de catro sig-
nos maiores e de catro signos menores para que as organizacions poidan
ser consideradas como prepsicéticas ou psicoticas.

Valoracion cualitativa: seguimento proximo e evolutivo, pero non alar-
mista, facendo un holding adecuado ao ambiente familiar e individual
dese ser infantil, coa necesaria supervision por un equipo de saude men-
tal infantil. Algins signos menores adquiren tal grao nun aprés coup a
stia deteccion orixinaria. En concreto esta cuestion ¢ fundamental no
caso da ausencia dos primeiros organizadores do eu de Spitz que se re-
significan entre si, pero adquiren a stia validacion nun apreés coup na al-
teracion ante o espello e as alteracions da linguaxe.

I11. Diagnostico:

A psicose infantil é outro dos cadros clinicos que expresan a dificultade en

poder aceptar, con formulacions cientificas rigorosas, o reducionismo reali-
zado pola serie DSM-III/DSM-III-R e DSM IV/DSM-IV-TR!%,

Outra das dificultades diagnosticas ¢ a proximidade do autismo e outros ca-

dros do mal denominado TEA coas psicoses de inicio precoz na infancia. BA-
LLESTEROS (2005) sistematizou estas relacions na Fig. 1, onde se observa
0 armazon entre todos estes trastornos e as multiples relacions entre eles que
obstaculiza unha claridade diagndstica e noutras ocasidns aparece unha con-
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fusion diagnoéstica que pode ser utilizada de forma nesgada para investigacions
oportunistas.

FIGURA 1
Limites e relacions dos cadros psicoticos na infancia
Fonte: C. Ballesteros, 2005

Autismo
alto nivel

T. Asperger

PSICOSE DA
INFANCIA

Autismo
.. mon especificado

Propofiemos para o diagnostico o seguinte protocolo:

a) A entrevista clinica. A historia clinica elaborada por Ballesteros, Pe-
dreira, Alcazar e de los Santos para a Asociacion Espafiola de Psiquia-
tria do Neno e Adolescente™> (2006), cun glosario aclaratorio.

b) Probas complementarias que hai que realizar:

* Analitica sanguinea: completa, incluidos os estudos xenéticos para ex-
cluir a fraxilidade do cromosoma X.

* Analitica urinaria: completa, incluido AA en urina.
* EEG/video EEG: inespecifico, salvo en psicoses postictais.
* TAC cerebral: non porta datos especificos.

* Resonancia magnética nuclear: os seus resultados non resultaron moi
especificos.

» Tomografia por emision de positrons: fase experimental, con resultados
contraditorios.

* Avaliacion ocular completa, que inclia a realizacion de potenciais evo-
cados visuais (PEV).

* Avaliacién otoloxica completa, que inclia a realizacion de potenciais
evocados auditivos (PEA).
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c) Escalas especificas:

* Analise dos caracteres clinicos: a escala ERC-A 11l ou BRETONNEAU
11 (BARTHELEMY9, 1986). Sete areas, con 20 items: retracmento
autistico, trastornos da comunicacion verbal e non verbal, reaccions va-
lentes na contorna, perturbaciéon motriz, reaccions afectivas inadecua-
das, trastornos das grandes funcions instintivas e trastornos da atencion,
das percepcions e das funcions intelectuais.

» Avaliacion dos signos precoces: signos de alarma (PEDREIRA, (D,
2003; SAUVAGE & al.'”, 1989).

* Escalas do desenvolvemento psicosocial e avaliacion dos pasos da in-
tervencion: a ERPS de HAMEURY!®, (1990). A avaliacion inclae: o
estado da adaptacion familiar; o cofiecemento e vivencia dos trastornos
do desenvolvemento psicosocial pola familia; o grao de afectacion deses
trastornos e, por fin, a relacion existente cos servizos asistenciais de di-
versa dependencia.

IV. Diagnostico diferencial:(1°-2D

No caso da psicose infantil a utilizacion indiscriminada das clasificacions
categoriais non foi clarificadora. Algins grupos de investigadores, influentes
no panorama cientifico, xeneralizaron e popularizaron un constructo: “Tras-
tornos do espectro autista” (TEA). Cun pensamento clinico esixente hai que
lembrar que non todo caso que puntia nunha escala destinada a tal ou cal pro-
ceso ou cumpren un nimero de criterios dunha categoria diagnostica determi-
nada, tefien o diagndstico tal ou cal, sendn simplemente puntia, nada mais.
Confundir o todo pola parte ¢ a parte polo todo exclue o fundamento cientifico
e diltie a actividade clinica.

Resumimos nos diagramas de fluxo das fig. 2 e 3 segundo tefian previo a
aparicion sintomatica un desenvolvemento normal ou non fose asi, respecti-
vamente:

1. Cadros de causa xenética (metabolopatias conxénitas (p. ex. fenilce-
tonuria, glicoxenose) e afectacions cromosdmicas (p. ex. a sindrome X
fraxil).

2. Cadros clinicos conxénitos

3. Cadros de orixe neuroloxica: presentan unha afectacion manifesta do
SNC con efectos sobre algunha das funcidns crave no proceso comuni-
cacional do suxeito ou no seu rendemento cognitivo ou na sua interac-
cion social (p. ex. Enfermidade de Landau-Kleftner).

4. Atraso mental
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5. Desharmonia evolutiva de Misés®? (1992)/Trastorno do desenvol-

vemento multiple e complexo (MCDD) de Cohen®® (1986)/Tras-
torno de afectacion multidimensional (MID) de Rapoport & cols.*¥
(1994): son trastornos equivalentes clinicamente falando. No estudo
sobre clinica e neurobioloxia da esquizofrenia de inicio moi precoz
(NIMH) 1990-1996 elaborado por Kumra, McKenna e Rapoport®>
(1998) sinalase que ata o 30 % dos casos investigados por posible es-
quizofrenia presentaba MID, cadro caracterizado por: escasa habilidade
para distinguir a fantasia da realidade, evidenciada por ideas de refe-
rencia e alteracidons perceptivas breves, durante periodos de tensions;
periodos, frecuentes, de labilidade emocional, desproporcionada a cal-
quera tipo de precipitante emocional do contexto; dificultades nas rela-
cions interpersoais; déficits cognoscitivos e ausencia de alteracions for-
mais do pensamento. En case todas as ocasions destaca a gran
desharmonia nos aspectos do desenvolvemento, de tal xeito que en con-
tidos manipulativos pode obter habilidades adecuadas, mentres que no
desenvolvemento da linguaxe ten mais dificultades tanto no plano com-
prensivo como no da emisién da linguaxe. Pero, como dato fundamen-
tal na diferenza co autismo, existe un contacto afectivo conservado,
ainda que poida estar distorsionado ou disfuncional.

Encrucillada diagndstica na psicose infantil/1

Figura 2

Fuente: J.L. Pedreira, 2004
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Encrucillada diagnéstica no autismo infantil/2

Figura 3

*‘Nen@ <5 anos
. " Fuente: J.L. Pedreira, 2004
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6. Déficit sensorial

7. Trastornos no desenvolvemento da linguaxe: o caso con maiores di-
ficultades de diagnostico diferencial é o cadro de audio mudez segundo
a escola francesa ou de disfasia do desenvolvemento®®, tal e como se
denomina no mundo saxon. A realizacion de SPECT, precisa sedar o/a
neno/a e débese solicitar consentimento informado as figuras parentais.
As imaxes que mais se constataron son as de hipoperfusion en zonas
temporais e fronto-temporais cun grao de extension moi variable.

8. Cadros psiquiatricos:

8.1. Sindrome de Asperger”: cadro clinico comparable co autismo
infantil, pero dous datos peculiares: atraso da linguaxe ¢ mesmo o
atraso cognitivo non resulta ser moi significativo desde a perspec-
tiva clinica e, en segundo lugar, preséntase unha fantasia algo des-
bordante, inconexa ¢ valente, que non chega a ser de todo delirios
ou alucinacions en sentido estrito. Ultimas investigacions sinalan
que moitos cadros de esquizofrenia infantil e na adolescencia tive-
ron entre os seus antecedentes sintomas compatibles cunha sin-
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8.2.

8.3.

8.4.

8.5.

drome de Asperger, esta evolucion ¢ mais frecuente que noutros
procesos do autismo infantil.

Sindrome de Rett: o dato fundamental: s6 parece en mozas ¢ existe
unha afectacion xenética na faccidon MecP2. O cadro é fundamen-
talmente de base neuroloxica e dexenerativa.

Trastornos desintegrativos: as afeccions tipo son a sindrome de
Heller, a enfermidade de Leonhard e a dementia infantilis prae-
cocissima de Sancta de Sanctis, onde o que domina ¢ unha evolu-
cion a aspectos demenciais e perda progresiva das funcions cogni-
tivas e habilidades adquiridas. E importante resaltar que, a pesar
das deficiencias sinaladas, non € un cadro que sexa propiamente un
atraso mental.

Esquizofrenia infantil'2¢2Y: a aparicion deste proceso ¢ mais tar-
dia no tempo, a partir dos 3-5 anos de idade. As alteracions da co-
municacion e da linguaxe son mais fortes e adoita aparecer con al-
teracidons de comportamento.

Grave de privacion social®®: os trastornos vinculares estan sem-
pre presentes ¢ domina a deficiencia severa & hora de establecer
unha estimulacion eficaz de forma cronica. Antecedentes persoais:
de institucionalizacion precoz, abandono, malos tratos (fundamen-
talmente psicoloxicos e institucionais), neglixencia de coidados.
Antecedentes familiares: enfermidade mental severa, activa e sen
tratamento adecuado nin apoio social, nunha ou ambas as figuras
parentais; consumo de substancias de abuso; desarraigamento social
con funcionamento encerrado e illado que pode tender cara & mar-
xinacion. Cadro clinico: desconexion co medio, cunha certa apatia
cara ao contexto que alterna con fases de irritabilidade, atraso psi-
comotor con perfil moi desharmoénico. Presenza de signos de aban-
dono ou neglixencia (p. ex. desnutricion, falta de hixiene, signo do
golpe de machado por estar moito tempo recostado). Na conduta
social domina o rexeitamento no contacto social, sendo mais pa-
tente que o illamento. Diagnostincase de cadros variados, entre eles
de TDAH.

O diagnostico de cadros de autismo e psicose infantil debe ser realizado por
psiquiatras infantis con formacidn e experiencia, polo que ante a sospeita
deste tipo de cadros debe derivarse a servizos de psiquiatria e/ou satide men-
tal infantil.
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V. Relacion trastornos xeneralizados do desenvolvemento-Esquizofrenia
Comezo na infancia:

O estudo de Sporn, Rapoport et al.?® (2004) acerca da esquizofrenia de ini-
cio precoz na infancia pon de manifesto alguns datos de grande interese: O 25
% (19) dos pacientes con esquizofrenia de comezo infantil (ECI) posuian un
diagnostico previo de TXD (1 autismo; 2 sindromes de Asperger; 16 TXD non
especificados); na RNM os pacientes que padecian TXD e ECI, areducion de
substancia gris foi mais rapida, fendmeno cofecido como “poda neuronal”. En
canto aos estudos xenéticos: Os xenes de risco para o autismo non mostran
asociacion co diagnostico de ECI e os diagnosticos familiares de trastornos do
espectro esquizofrénico, ou sintomas de trastorno de personalidade esquizoti-
pica, non difiren entre a ECI con ou sen TXD. Estes autores devolven 4 actua-
lidade a relacion entre TXD e ECI: trastornos comorbidos ou variante fenoti-
pica do trastorno de inicio moi precoz? Os comportamentos autisticos poden
constituir unha resposta inespecifica a diversas afectaciéns do desenvolve-
mento, e estes sintomas de TXD poderian ser graves anomalias do desenvol-
vemento observadas na esquizofrenia de inicio na adultez. Se fose asi un sub-
grupo de pacientes con ECI asociado a TXD poderia non ser diferente do resto
de ECI en aspectos clinicos e neurobiol6xicos, ou nos factores xenéticos de
risco asociados ao autismo. A outra posibilidade consiste en que alternativa-
mente, o autismo pode reflectir un factor de risco distinto e engadido para a
ECI, este subgrupo poden mostrar aspectos xenéticos, clinicos e neurobiold-
xicos especificos, suxerindo unha susceptibilidade incrementada para o au-
tismo. O que si recollen estes autores ¢ que os pacientes esquizofrénicos de
inicio precoz (EIP) con sintomas iniciais de autismo constituirian un subgrupo
coas seguintes caracteristicas: inicio precoz dos sintomas psicoticos, menor
cociente intelectual, maior gravidade, peor resposta ao tratamento e, en xeral,
peor evolucion clinica. Publicaronse casos de autismo e sindrome de Asperger
que desenvolveron unha catatonia, “episodios psicoticos” en adolescencia e
adultez, tamén se observaron sintomas paranoides de intensidade e duracion
importante.
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PRINCIPIOS TERAPEUTICOS

1. TRATAMENTOS PSICOFARMACOLOXICQS®3%3D
I. Tratamentos sintomaticos:

a) Antipsicoticos: os antipsicoticos atipicos modificaron de forma sensible
0 seu uso e achegaron unha maior eficacia, menor toxicidade e menores efec-
tos secundarios. Xustificanse a stia utilizacion en periodos curtos de tempo:

Risperidona posue efectos secundarios menores. A dose inicial que reco-
mendamos ¢ de 0,5 mgr/dia con incrementos semanais ata unha dose de 2,5
mgr/dia, que pode chegar ata os 6 mgr/dia nos adolescentes. Entre os efectos
secundarios comunicados constatase: cansazo leve e transitorio; reaccions dis-
tonicas (11-12 % dos casos); lixeira fotofobia durante un periodo dunhas dtas
semanas, como maximo; aumento de peso nunha contia comprendida entre 4-
7 Kg; certa afectacion cognitiva. Necesitase controis de bioquimica, sobre todo
de funcion hepatica.

Outros antipsicéticos como Olanzapina, Quetiapiona e Arepiprazol: os tra-
ballos en infancia son menores en nimero e a stia utilizacion adoita ser mais
selectiva. P. ex. Olanzapina ten accion sedativa importante, pero € o que mais
peso incrementa; Quetiapina non incrementa peso nin lle afecta tanto 4 funcion
cognitiva, pero a sua eficacia inmediata € menor e, por fin, Aripiprazol parece
ter boa accion ante sintomas negativos e foi aprobado o seu uso pola FDA para
infancia, pero ainda estd por avaliarse mais as suas indicacions na infancia.

b) Outros tratamentos empregados no autismo:

Estimulantes: empeoran de forma moi evidente as estereotipias, a funcion
cognitiva a irritabilidade e as autoagresions. Por estas razons non se reco-
mendan este tipo de farmacos nos casos de psicoses infantis. Non debemos es-
quecer que en determinados casos vulnerables o seu uso poderia desencadear
un verdadeiro cadro psicético®?.

¢) Tratamento dos trastornos obsesivo-compulsivos (TOC) no autismo:

Clorimipramina: ¢ o tratamento clasico. Os seus efectos secundarios de se-
quidade de boca, adormecemento e de cardiotoxicidade, precisan un segui-
mento proximo.

ISRS: en xeral abordan ben os TOC en doses que poden oscilar entre 40-
60 mgr/dia (Fluoxetina e Citalopram), 50-100 mgr/dia (Sertralina) ao 20-30
mgr/dia (Excitalopram) mesmo desde os 8-9 anos de idade. En determinados
casos de psicoses infantis poden incrementar a inquietude, a hiperactividade e
axitacion sobre todo a de maior efecto deshinibidor (Fluoxetina), dimintien o
apetito (nos casos de autismo e psicose infantil poderia ser beneficioso pois
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adoita aparecer unha hiperfaxia importante) e poden producir certo insomnio
(liquidase administrando a dose pola mafia).

¢) Tratamento das autoagresions: podese utilizar carbamazepina, Propa-
nolol, Acido valpréico, Lamotrigina e Buspirona. Pero a stia utilizacion é em-
pirica e precisa un seguimento clinico moi préximo.

II. ABORDAXE COGNITIVA (RUTTER, 1985¢%) E PSICOPEDA-
GOXICO (Favre®¥, 1983)

Aborda o desenvolvemento da linguaxe, promocion do desenvolvemento
cognitivo, promocion da aprendizaxe, e promocion do desenvolvemento so-
cial. A critica que se lle pode facer ¢ ser unha orientacion demasiado focalizada
a aprendizaxe, pero hai que considerar que na etapa infantil é onde se realizan
os procesos de aprendizaxe mais dindmicos e que contriblien a sociabilizacion.
Favre introduce outras matizacions na intervencion psicopedagoxica contem-
plando o aspecto relacional.

III. PSICOTERAPIAS (?)

3.1- AFAMILIA®>39: a familia dos nenos e das nenas psicéticos/as preci-
san dunha grande axuda desde o mesmo momento da informacion inicial sobre
a natureza do proceso: orientacion, contencion.

3.2- ABORDAXE INDIVIDUAL®): un proceso psicoterapéutico espe-
cifico poderia resultar indubidablemente beneficioso, precisase unha gran ex-
periencia e formacién nos profesionais para levalo a cabo, unha gran dedica-
cion para desenvolvelo, € un tratamento a longo prazo.

IV. O LUGAR TERAPEUTICO®*40

Institucion especifica? Integracion? Institucions a tempo parcial? O impor-
tante € respectar o contexto de desenvolvemento do suxeito infantil, pero tamén
posibilitar unha adecuada abordaxe ao conxunto das necesidades tanto do/da
neno/a como da familia. Partidarios de abordar espazos diferenciados, pero de
forma coordinada no territorio, cunha orientacion e unha escoita psicotera-
péuticas, por iso cada un destes dispositivos son fases ou etapas terapéuticas
para cada nivel da intervencion terapéutica desenada. Asi, nun momento de-
terminado poderd ser preciso un ingreso nunha unidade de agudos ou acudir a
un hospital de dia psiquiatrico, pero a sua asistencia a un centro psicopedago-
xico, sexa ou non de integracion segundo os recursos existentes, debe quedar
asegurada, asi como o seguimento por unha unidade asistencial de saide men-
tal de infancia e adolescencia e pola atencion primaria.
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V.  COORDINACION INTERINSTITUCIONAL

Favorece a integracion dos nenos e das nenas con este tipo de afeccions e
crea espazos e ambitos de accion especificos con fins e obxectivos diferentes
e diferenciados, pero complementarios para que terminen facendo unha ver-
dadeira colaboracion. Os programas ou intervencions con efectos psicotera-
péuticos poden ser abordados por diferentes axencias de forma complementa-
ria, co que non s6 existe unha unica orientacion que exclie as demais. O
resumo metodoloxico, conceptualmente falando, seria o procedemento cofie-
cido como: “Case management” (FERNANDEZ LIRIA & GARCIA ROJO,
1990“Y), adaptado as especiais caracteristicas da etapa infantil e que se ex-
puxo nalgun traballo precedente (PEDREIRA, 1998“?),

Tratamentos integrados: psicofarmacoloxia, psicoterapia e psicopedagoxia

Orientacion e contencion familiar desde o propio proceso de informacion
do cadro

Traballo de coordinacién entre as institucions: “case management”

Desefo terapéutico a medio e longo prazo.
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APRENDER A CONVIVIR COA DISCAPACIDADE*

Iria Antufla Dominguez!, Berta Meijide Rico? e Pilar Pardo Cambra3

E un feito universal que a presenza na familia dun fillo con algin
tipo de discapacidade perturba a dinamica familiar.

O impacto que produce a convivencia dun fillo con TEA na familia
depende de varios factores: das caracteristicas propias do TEA, carac-
teristicas da persoa con TEA, a acumulacion de demandas, os recursos
e da percepcion familiar e a sua capacidade para manexala.

RESUMO

E fundamental apoiar a eses pais no proceso de sensibilizacion-acep-
tacion dese fillo, formalos no cofiecemento e a comprension dese tras-
torno TEA para conseguir éxitos e adaptacion familiar.

1 A autora ¢ diplomada en Maxisterio. Especialidade Pedagoxia Terapéutica. Cursos impartidos: Alum-
nos con TEA de Alto Funcionamento; Logopedia; Monitores de Tempo Libre; Informatica no Ambito
dos TEA; materiais didacticos para alumnos con TEA; Xornadas de Intervencion en Trastornos da Lin-
guaxe ou Xornadas en Intervencion e Asesoramento Educativo. Experiencia docente: auxiliar técnica
educativa (2003-2005) e mestra-titora (desde 2005) en CEE Menela-Fundacion Menela. Cursos e con-
ferencias: “Proxecto Augamar: experiencia de comunicacion para pensadores visuais” (2008); Formacion
permanente do profesorado. Elaboracion e adaptacion de materiais para alumnado con TEA (2015); For-
macion do profesorado en linguaxes alternativas de comunicacion. Colexio Rosalia de Castro. Vilagar-
cia de Arousa (2015); Miradas diversas na infancia? de alumnos con TEA. Instituto de Chapela (2014-
2015); Master en Avaliacion e Intervencion en Atencion Tempera en Cefor (2015) ou cursos CEIP de
Galicia. Publicaciéns: Maremagnum, n.° 15,2011. Tendendo pontes (PP. 87-100). iriaantu@edu.xunta.es

2 A autora ¢ licenciada en Pedagoxia. Especialidade Terapéutica (Universidade Pontificia de Salamanca,
1980). Logopeda (Escola de Patoloxia da Linguaxe. Hospital de Santa Creu e S. Pablo de Barcelona,
1981-85). Profesora titora en Aula de Educacion Especial de Alumnos con Autismo en CEE Menela
(Fundacion Menela), desde o ano 1998. Experiencia profesional: profesora titora de alumnos en prac-
ticas en CEE Menela, derivados das escolas de Maxisterio, facultades de Psicoloxia e Psicopedagoxia, ci-
clos superiores de formacion profesional ou mestrado de necesidades especificas de apoio educativo.
Cursos de formacion: sobre TEA en Ceforem, Ceip, institutos e escolas infantis; Mestrado de autismo
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Aprender a convivir coa discapacidade

Introducion

“Cando vas ter un bebé, é como planear unha viaxe de vacacions a Italia.
Compras unha chea de guias e fas plans marabillosos. Aprendes unhas frases
en italiano. Todo ¢ moi emocionante. Despois de meses de impaciente espera,
o gran dia chega. Fas ti a equipaxe e partes. Algunhas horas despois, o avion
aterra.

A azafata anuncia:
—Benvidos a Holanda...

—Holanda?... Como que Holanda?... Eu ia a Italia!... Eu pensei que che-
gariamos a [talia. Toda a mifia vida sofiei con ir a Italia...

Pero... Houbo un cambio no plan de voo, aterraches en Holanda e deberas
permanecer ali.”

Asi é como nos explica Emily Pearl, unha nai, lembrando como viviu o
nacemento do seu fillo con Sindrome de Down (Benvidos a Holanda Kings-
ley, 1987)

E engade:

“O importante é non tomar Holanda como un lugar horriblee. E s6 un lugar
diferente... Deberas sair e comprar novas guias, deberas aprender unha lin-
guaxe nova e cofieceras un grupo de persoas, que doutra forma non as cofie-
cerias.”

E finalmente di: “Despois de estar un tempo e recuperar a respiracion, miras
ao redor e daste conta de que Holanda ten muifos de vento, tulipans, incluso
Rembrandts!!...

na UDA; Mestrado de Atencion Tempera na USC, Mestrado en necesidades especificas de apoio educa-
tivo na Universidade de Vigo, cursos de Logopedia da Fundacién Verbum (Sevilla), Santiago, Escola
CEU-Maxisterio de Vigo. Relatora en congresos, xornadas e conferencias sobre autismo con relatorios
¢ paneis. Publicacions: revista Maremagnum n.° 5,2000-2001. “Eu asi o entendo mellor”, (PP. 93-108);
n.° 12, 2008. Os/as alumnos/as con trastornos xeneralizados do desenvolvemento. Situacion en Galicia
(PP. 75-84) e n.° 15, 2011. Tendendo pontes (PP. 8§7-100).bertamei@menela.org

3 A autora ¢ licenciada en Filosofia e Ciencias da Educacion. Seccion Psicoloxia. Especialidade Psicoloxia
Escolar e Infantil. USC 1988). Psicéloga da Fundacion Menela, desde 2007 (Servizos de Atencion Tem-
pera, CEE Menela e Centro de Dia Castro Navas). Experiencia profesional: psicologa do Servizo de Diag-
nostico, Valoracion e Orientacion de Fundacion Menela. Responsable da Unidade de Pedagoxia Tera-
péutica (1991-2007). Colaboradora profesional Facultade de Psicoloxia-UNED, de alumnos en practicas.
Actividades de formacion: Seminarios do Servizo Galego de Saude, Mestrado de Atencion Tempera da
USC. Participa en congresos, xornadas, conferencias sobre o TEA. Publicaciéns: Maremagnum (n.° 17),
Servizo Galego de Saude e Xunta de Galicia. ppardo@menela.org

* Relatorio presentado no IV Congreso Internacional de Atencion Tempera e Educacion Familiar (10, 11 e
12 de setiembre de 2015). Mesa coordinada polo Dr. Cipriano Luis Jiménez Casas.
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Pero se gastas a tia vida lamentando o feito de que non chegaches a Italia,
nunca estaras libre de gozar de Holanda”.

No caso dos nenos diagnosticados con TEA, esta situacion tamén se pro-
duce, pero non no momento do nacemento, porque en principio € un trastorno
que non se ve. Son bebés sen trazos fisicos patognomonicos onde se aprecie a
sua discapacidade, polo que tefien que esperar meses € en moitos casos anos,
para cofiecer as suas condutas, ver a sta clinica e polo tanto para ser cons-
cientes de que “aterraron en Holanda”.

Observamos nesa convivencia tres tipos de resposta familiar:

— Uns pais viven co seu fillo dando explicacions recorrentes sobre as sias
condutas.

— Outros viven coa discapacidade adoptando diferentes posturas de pro-
teccionismo ou de adaptacion ao seu handicap.

— Pero o ideal seria que todos deberian aprender a vivir co seu fillo con dis-
capacidade. O trastorno ten unha serie de sintomas claros, pero hai que
descubrir de que maneira e en que grao afectan a ese fillo.

A presenza dun fillo con TEA na familia

Cando nace un fillo con TEA, vai complicar a dindmica familiar, provo-
cando cambios nas vidas de cada membro € nas relacions entre eles. A familia
vai necesitar informacion e formacion sobre este trastorno. Necesitaran “com-
prendelo”. A comunicacion dentro da familia, xa desde os primeiros momen-
tos, vai ser un aspecto clave.

Segundo estudos realizados, a consecuencia mais xeneralizada acerca do
impacto que supon na familia convivir cun fillo con TEA, ¢ o aumento dos ni-
veis de tensions. Este trastorno acompafiaraos durante toda a vida, e esta con-
vivencia ao longo dos anos pode desgastar e xerar frustracion.

Son varios os factores que tefien un papel importante neste impacto na fa-
milia:

— As caracteristicas propias do TEA

— A severidade do trastorno.

— Os trastornos asociados que poden xurdir ao longo do ciclo vital. Refe-
rimonos principalmente & discapacidade intelectual (nunha elevada por-
centaxe e que vai engadir severidade ao autismo), trastornos da linguaxe,
alteracions sensoriais, epilepsia, TDAH, trastornos psiquidtricos como
a ansiedade, TOC, depresion etc., trastornos de alimentacion e sofio
(cunha frecuencia dun 80%) e problemas médicos: gastrointestinais, au-
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ditivos, odontoloxicos, dermatoléxicos, oftalmoloxicos, ortopédicos-
traumatoloxicos, hormonais. ..

— As caracteristicas propias da persoa con TEA. Lembremos que “se co-
fieces a unha persoa con autismo, cofieces s6 a unha persoa con au-
tismo”. O espectro ¢ moi amplo en sintomatoloxia.

— A percepcion familiar.

— Os recursos individuais de cada membro da familia e os que tefien en
conxunto.

— O apoio social.

Etapas no proceso de aceptacion do trastorno

Ter un fillo € un acontecemento importante e cando uns pais, despois dun
tempo gozando dun bebé sen problemas, empézanse a atopar con alteracions
no seu desenvolvemento, estaran desorientados e non saberan como actuar.
Estas familias van atopar principalmente no seu fillo con TEA unhas altera-
cions graves en condutas afectivo-relacionales e comunicativas, ainda que
tamén se da unha evolucioén disarmoénica noutras areas de desenvolvemento
como a motricidade e as habilidades viso-espaciais.

“A vida das persoas con autismo ¢ moi dura porque a sta discapacidade
non se manifesta a primeira vista e ¢ dificil de entender” (Stanton, 2002).

A pesar de que pode haber sinais de alarma xa desde os 12-18 meses, € xe-
ralmente mais tarde, cando se consegue un diagnostico mais fiable. Todo este
proceso ¢ doloroso para as familias e recibir, por fin, o diagndstico é un alivio
moi desexado por eles.

Neste momento toma un caracter importante a “Resiliencia”, capacidade de
superarnos ante as adversidades. Esta ¢ diferente en cada persoa e en cada fa-
milia e aqui o labor do profesional sera fundamental para incrementala.

Tras o diagnoéstico de TEA atopamonos sentimentos e etapas equiparables
ao producido nun “proceso de duelo” (figura 1): negacion, rebelion, culpa,
depresion e aceptacion
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Figura 1. Etapas no proceso de do (E. Kubler-Ross)

A duracidn nestas fases para tratar de chegar a unha aceptacion pode variar
moito dunha familia a outra, non sé no tempo e a secuencia senén tamén na in-
tensidade e o percorrido que fai cada pai e/ou nai neste proceso ¢ totalmente
particular. Non sempre é un proceso continuo ¢ podense dar pasos cara atras.
Podese dilatar a aceptacion do diagndstico ou que un dos pais non o acepte, o
que supoiiera unha sobrecarga para o outro.

A convivencia cun fillo con TEA adoita ser moi complexa e as familias ven
sometidas xa desde o principio a cambios na sua vida habitual asi como a unhas
limitacions da stia independencia, isto fai que os cambios nas expectativas
sexan continuos.

E fundamental o cofiecemento e a comprensién por parte dos profesio-
nais deste proceso de “aceptacion” do trastorno. Deberan realizar a analise de
cada caso para poder axudar as familias e sobre todo poiierse no seu lugar.

Na actualidade deixouse de pensar nas carencias e problemas das familias
para pensar nas suas necesidades. O modelo das necesidades supon dar im-
portancia a resposta social e 4 adecuacion dos servizos.
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O resultado final deste proceso de adaptacion, lembremos, non s6 depende
do TEA e da persoa con TEA sen6n que se trata dun proceso mais complexo,
onde a percepcion do problema, a evolucion e os apoios intervefien de maneira
decisiva.

Como facer o “ensino especializado” que unifique informacion familiar e
técnica?

Os pais empezan a ilusionarse cando lles ensinan algo aos seus fillos, sau-
dar, sinalar, primeiras silabas e mostrano na sua contorna... Esas primeiras
aprendizaxes nos nenos con TEA non son faciles que xurdan e sen querelo con-
vértense en familias que sofren porque non atopan os apoios para poder en-
sinar e sentirse realizados como pais.

Tefien fillos diferentes e necesitan aprender e entender o significado dunha
“crianza especializada” ¢ dicir, unha dedicacion cara ao seu fillo feita co
mesmo agarimo pero con outras formas de achegamento.

“Especializarse no seu fillo”, ¢ un modelo que propofien no programa
Hanen, corrente de Canada pensado en estimulacion tempera para nenos con
TEA.

Actualmente as novas correntes de atencion tempera, e de atencion en xeral,
insistennos en que o campo profesional e familiar ten que convivir.

— Os pais son os que mellor cofiecen os seus fillos

— Os profesionais cofiecen técnicas, apoios e experiencias

Que mellor que unificarnos para poder xeneralizar aprendizaxes, ir na
mesma lifia e intercambiar experiencias! E polo tanto ter mellor adaptacion
na sociedade.

Hai que manter unha enorme colaboracion cos pais e traballar conxunta-
mente. Debemos partir dun programa comun que nos poida situar onde esta-
mos e que obxectivos pretendemos alcanzar.

Hai familias que coa mellor das intencidns e sen ningun asesoramento pro-
fesional, favoreceron condutas obsesivas, sen saber que tratandoas doutra ma-
neira poderianse converter todas esas horas en aprendizaxes significativas e
ampliacion de intereses.

Exemplo: un neno de 2 anos... diagnosticado precozmente de TEA, mete e
saca pezas dun encaixable de madeira de maneira obsesiva sen aparente sentido
durante moito tempo. A stia nai pregunta “déixolle facer iso ou escondollo?”.
Proponselle aproveitar este interese para interactuar: poderia pedirlle pezas,
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poderia xogar a toma-dame, poderia esconderlle unha, poderia nomear o de-
buxo de cada peza, poderia marcar un tempo para ese xogo, poderia ensinarlle
a dicir ou signar “acabei” e mesmo ensinarlle a xogar con mais encaixables.

As familias necesitan “especializarse” para poder xogar e gozar con ese
fillo con discapacidade. Haberd que esperar a que esas familias estean prepa-
radas para emprender un camifio, as veces longo, que sabemos que mellorara
a calidade de vida desas persoas.

Sabemos que iso supon un esforzo engadido 4 crianza pero que se vera
pronto recompensado porque recibe mais respostas adecuadas do seu fillo.

E importante que cando son bebés e empezan a presentar alteracions non
acumulen mais desviacion e poidan canto antes, de ai o termo de atencion tem-
pera, compartir cos seus iguais e coa stia familia unha vida de calidade.

A atencién tempera e intensiva sera capaz de minorar a severidade da sin-
tomatoloxia nuclear e mellorar asi as habilidades de interaccion, axuste e
afrontamento familiar.

Co acronimo SEFORMAN, que propén Simarro, acordarémonos mellor
da sua proposta como modelo formativo: sensibilizacion sobre o TEA do seu
fillo, formacion sobre o TEA no seu fillo ¢ mantemento desa formacion.

SENSIBILIZACION FORMACION MANTEMENTO

Cando estamos na fase de sensibilizacion, a maioria das familias non du-
bidan en considerar a calidade de vida en que “sexan felices” pero € aqui onde
podemos intervir para ilusionalos mais situandoos nunha realidade mais ampla:

— Ensinandolle habilidades
— Proporcionandolle apoios
— Adaptandoo as contornas

Hai que axudar a eses nenos a que tefian unha orde no seu caos (dificultade
que presentan na comprension do que los rodea), e para iso Theo Peeters, pro-
p6n traballar nunha pre-educacion, que consta de tres partes:
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— Axudarlles a crear predictibilidad no espazo
— Axudarlles a crear predictibilidad no tempo

— Axudarlles a ter éxito nas suas tarefas, para que poidan facelas de forma
independente

Por que formar as familias?

As familias necesitan formarse para ter unha informacion clara do que lle
pasa ao seu fillo e a partir do momento en que os pais comprenden o seu
fillo, estimilano en situacions de dificultade e dentro dun ambiente po-
sitivo e con liderado dos profesionais no proceso de aprendizaxe, cofieceran os
apoios concretos que necesitan e seran os mellores mediadores nas suas vidas.

Familia, entendida como “unidade de apoio social en funcionamento que
cria e protexe aos seus membros” (Linda Leal, experta en temas de familia,
1999).

Por que sabemos que a familia favorece enormemente o desenvolvemento
da persoa con discapacidade?

Explicanolo moi ben Simarro cando di:

— Son os mais motivados polo benestar do fillo.
— Son os que na gran maioria de casos pasan mais tempo con el.

— E a unidade de apoio permanente da persoa con discapacidade, os pro-
fesionais adoitan cambiar ao longo do tempo.

— A'stia formacion sera unha boa ferramenta para paliar a tension fami-
liar e por conseguinte o estado animico do fillo.

— Unha familia con formacion adecuada, entendera mellor as formulacions
profesionais o cal reducira a posibilidade de conflitos.

— Unha familia ben formada ¢ unha grande axuda no traballo co neno, por-
que non so recibe orientacions senoén que pode compartir ideas e estra-
texias de colleita propia.

Por tanto diriamos que canta mais formacion familiar, mais benestar.
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Cando formar as familias?

A formacion dependerd de cada familia, deberd ser continua e iniciarse
canto antes ainda que debemos ser flexibles ¢ atopar o momento idoneo tal
como diciamos anteriormente, elas necesitan superar etapas de sensibilizacion.

Debemos respectar eses tempos, as veces hai que esperar aos seis anos, para
sensibilizalos sobre a relevancia e transcendencia de como os pais inflien na
calidade de vida do seu fillo. Moitas familias “non poden crer que é o que lle
pasa ao seu fillo” e ainda non actlian coma se tivesen un neno con discapaci-
dade. Isto ¢ humanamente entendible.

Como debe ser o profesional?

Tamarit, dinos que o profesional que traballa coa discapacidade debe ser
un pouco como E.T.E.

Empaticos: necesitamos moita empatia para comprender a un neno con au-
tismo. Neste sentido axudanos a convivencia diaria, a informacion achegada
pola stia familia, o cofiecemento cientifico recente do trastorno e os intercam-
bios interdisciplinares.

Técnicos: para traballar coas persoas con TEA deben saber que habilida-
des necesita desenvolver, que apoios lle propofiemos para conseguilo e que
adaptacion de contornas suxerimos.

Eticos: contribuir co noso apoio a esa felicidade do presente e do futuro
que propén o modelo de Calidade de Vida, ¢ dicir, pensar no que lle convén a
el, escoller tratamentos, respectar a stia idade, gustos, personalidade, tempos e
tamén favorecer as suas fortalezas, non centrandose sé nas suas debilidades.

Mesibov e Shea propofien que as intervencions do profesional deben ser
eficaces, e din: “Unha intervencion ¢ eficaz se hai resultados persoais, signi-
ficativos e xeneralizados na vida”.

Que nos piden os nosos alumnos con TEA para convivir mellor?

Desde a experiencia e o trato diario con alumnos con TEA, o equipo edu-
cativo que formamos o CEE Menela de Vigo entendemos que eles nos pre-
sentan tres demandas.

— “Coiiéceme e compréndeme”

— “Detecta as mifias necesidades e prioriza, non o podo aprender todo”

— “Dame os apoios fisicos, verbais e sobre todo visuais que preciso”
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Estas tres demandas foron tratadas no artigo: “Tendendo pontes” (pax. 225-
237. Maremagnum, n.° 15, 2011)

Para concluir pensamos que non debemos esquecer o decalogo redactado
por Angel Riviere sobre as Necesidades que tefien as persoas con TEA . A
vixencia e utilidade deste faise imprescindible na practica diaria para os nenos
con TEA.

1. Permite ou facilita que comprenda. Estruta- '*GENN DEMANVEL ) 255 G
rame un mundo predicible e programa a mifia _ _
vida e actividade con debuxos ou representa- = < @l (& 8 & A (&
cions aflaloxmas moi concreFag Organiza os [ 14 (= [¢ -
meus dias ao redor dunha actividade central e = = (= (=]

, < & R &S
axudame a lembrala logo '

2. Non me presiones en exceso, non me estimu-

BLA B

les de forma dolorosa. Se paciente. Non me E:
fales nin demasiado nin demasiado rapido.
Sobranme estimulos, filtro mal. limpame o
mundo en grao sumo innecesario. Non me
proporciones un mundo cheo de ruido.

3. Cando tefia que facer algo complexo, deblixao
e estrutirao paso a paso. Dame guions e es-
quemas, ainda que sexan externos e simples.
S6 asi poderei realizar accions complexas.

1° preparar a roupa que vou pofier
2° saco a roupa
3° i poflo a auga templada

66



Iria Anturia Dominguez, Berta Meijide Rico e Pilar Pardo Cambra

4. Mostrame, en todo o posible, o sentido do que
me pides que faga, e pideme que faga cousas
as que poida dar algun sentido. Moitas tarefas
escolares poden non ter sentido para min.
Mostrame explicitamente, cando iso sexa po-
sible, os sentidos do “eu”. Axudame a sen-
tirme orgulloso de min, satisfeito e gratificado
co que logro.

que a interaccidon contigo sé serd posible se ¢
fundamentalmente gratificante. [so non signi-
fica que careza de limites. Ponme limites, ne-
cesitoos para saber que existes e existo.

5. Necesito xogar e compartir o pracer. Ten en (@)
conta que me esixes adaptacions moi duras e E Ei

6. Dame tempo. Non me corrixas nin te adian-
tes, nin me cortes, non me apabulles a pre-
guntas. Non esixas que toda a interaccion pase
a través da linguaxe.

7. Non te angusties comigo, porque me angus-
tias. Acéptame como son. Non condiciones a
tua aceptacion a que sexa como son. Non
caias vitima dos teus sentimentos de culpa ou
incompetencia. Sempre son accesible dalgin
modo

¥,
v

8. Dame todas as oportunidades de elixir e res-
pecta as minas eleccions.

s

9. Non me pidas sempre as mesmas
cousas, nin me fagas repetir os mes-
mos rituais. O autista son eu, non ti.

10.S6 poderas vivir comigo se aceptas e negocias
0S meus rituais.
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A ANSIEDADE NO TRASTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
UNHA ANALISE PSICOPATOLOXICA

Domingo Garcia-Villamisar' & Araceli del Pozo Armentia?

Departamento de Psicoloxia Clinica. Unidade Docente de Psicopatoloxia.
Universidade Complutense de Madrid

Este artigo ¢ unha breve introducion a psicopatoloxia da ansiedade
no ambito do Trastorno do Espectro do Autismo (TEA). Os autores re-
visan a luz da DSM-35, os principais trastornos da ansiedade asociados
aos TEA, os principios de comorbilidade e as técnicas de diagnostico
clinico. Concliien cunha breve referencia aos aspectos transdiagnosti-

cos a ter en conta na valoracion clinica e o tratamento da ansiedade no
TEA.

RESUMO

Palabras crave: TEA, Ansiedade, Ansiedade xeneralizade, Ansiedade so-
cial, Medos e Fobias. Comorbilidade. Variables transdiagnosticas.

1 O autor ¢ Dr. en Psicoloxia pola Universidade de Santiago de Compostela. Foi profesor de Psicopatolo-
xia nas USC, UCB e UCM. Investigador visitante das Universidadades de Manchester, Penn State Uni-
versity, George Masson University, North Caroline, Freie University of Berlin, eta. Publicou mais de
150 artigos cientificos e capitulos de libros. Autor de 20 libros, algiins deles referidos o TEA, tales como:
El autismo en personas adultas; El empleo con apoyo para personas con autismo; El autismo y las emo-
ciones, entre outros. Dirixiu nos tltimos anos 20 proxectos de investigacion competitivos con financia-
mento publico e privado e varias teses doutorais e traballos fin de master sobre o TEA. Asesor técnico da
Asociacion Nuevo Horizonte e Catedratico Universidade acreditado e Profesor de Psicopatoloxia da
Universidade Complutense de Madrid.

2 A autora é Profesora na Facultade de Educacion da Universidade Complutense de Madrid, area de Per-
sonalidade, Avaliacion e Tratamento Psicoloxico. Actividade investigadora centrada no ambito da peda-
goxia hospitalaria e traballou, durante anos, no ambito da educacion especial e a discapacidade. Actual-
mente colabora en proxectos de investigacion sobre o Trastorno do Espectro do Autismo (TEA) e
desempeifia responsabilidades de xestion como Vicedecana de estudantes da Facultade de Educacion da
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Introducion

Estamos a ser espectadores dun dos tempos mais frutiferos da historia do au-
tismo, pois nos ultimos 5 anos non s6 se incrementou de forma espectacular a
prevaleza dos TEA, aproximandose a 1 por cada 60 nacementos, senon que
estas cifras situan o autismo nun nivel de importancia equivalente a calquera
outro trastorno mental. Por outra banda, a recente publicacién dos novos cri-
terios de diagnostico da DSM-5 en 2013 activou o debate ao redor da natureza
e as novas necesidades dos TEA.

A DSM-5 introduciu unha serie de importantes novidades no diagndstico e
clasificacion do autismo que, sen dubida, afectan a comorbilidade e a provision
de servizos e que discutimos a continuacion. En primeiro lugar, cabe destacar
a eliminacidn dos diversos subtipos de diagnoésticos establecidos na clasifica-
cion precedente da DSM-IV-TR, consolidando estas diversas variantes diag-
noésticas nun Unico trastorno denominado Trastorno do Espectro do Autismo
(TEA). Este cambio obedece a que diversas categorias diagnosticas previas da
DSM-1V, tales como a sindrome de Asperger ou a categoria diagnostica xené-
rica trastorno xeneralizado do desenvolvemento non especificado, non resul-
taban fiables entre os clinicos. Por exemplo, era moi dificil diferenciar entre
persoas con autismo dotadas de bo nivel intelectual das que tefien a Sindrome
de Asperger. Outra das novidades mais significativas que achega a DSM-5 ¢ a
reducion dos criterios de diagnoéstico dos tres clasicos (déficits de comunica-
cion, déficits sociais e condutas repetitivas e estereotipadas) a duas (déficits
sociais e da comunicacion e condutas repetitivas e estereotipadas). Engadense
os criterios de severidade para asi precisar de forma mais concreta a idea do es-
pectro (3 niveis).

A psicopatoloxia internalizante e a ansiedade no TEA

Sen dubida, un dos maiores retos que ten expostos a psicopatoloxia con re-
lacion aos TEA ¢ a identificacion da sintomatoloxia internalizante constituida
polos trastornos da ansiedade, depresivos, obsesivos eta., pois a maioria das
persoas con TEA carecen da linguaxe esixible para expresar os sentimentos in-
ternos (Stoppelbein et al., 2016).

Con relacion ao trastorno da ansiedade, obxecto deste ensaio, cabe indicar
que a sta importancia xa se puxo de relevo nas primeiras descricions de Kan-
ner, pois en, polo menos, oito dos casos diagnosticados, observabase a pre-
senza de medos aos animais, aos médicos, aos triciclos, 4s buxainas, aos ani-
mais eta. Con todo, a xuizo de Kanner, a ansiedade poiiiase especialmente de
manifesto nos cambios de ambiente ou de rutina, o que chamou poderosamente
a sua atencion, ata o punto de configuralo como un dos sintomas mais carac-
teristicos. Mesmo, en opinion de Kanner, a restricion de actividades e intere-
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ses que mostran os autistas poderian obedecer ao temor que lles suscita o novo
e o descofiecido. A clasificacion de Wing e Gould (1979) adopta como criterio
a ansiedade, ao describir ao subtipo activo como moi ansioso en situacions so-
ciais ¢ ao illado totalmente indiferente ao contacto cos demais. A partir destas
observacions iniciais, numerosos autores sublifian o papel que a ansiedade xoga
na severidade do trastorno, facéndose eco desta evidencia os diversos sistemas
de clasificacion, entre eles o recente DSM-5, que analizaremos mais en deta-
lle, a continuacion.

O impacto da ansiedade na vida cotia das persoas con autismo € moi limi-
tativo, afecta sobre todo & exacerbacion dos sintomas patognomonicos do TEA
(Kerns et al., 2015; Vasa et al., 2015; Quek et al., (2012), Wood et al., (2010)
e ao funcionamento social (Swain et al., 2015). De ai a importancia de abor-
dar clinicamente este trastorno e de previr a sua aparicion e cronificacion.

Comorbilidade entre ansiedade e 0 TEA

Desde as primeiras descricions do autismo de Kanner (1943) e Asperger
(1944), a ansiedade como sintomatoloxia nos casos dos nenos estudados estaba
presente nos sintomas centrais do trastorno, de modo especial na inflexibilidade
cognitiva e condutual, no desexo de invariancia ¢ nos patrons de comporta-
mento e intereses restrinxidos ou estereotipados (Paula-Pérez, 2013).

A ansiedade pode ser considerada, mais que como unha patoloxia derivada
do propio trastorno autista, un trastorno susceptible de comorbilidade. Con
todo, ¢ moi probable que a ansiedade e 0 autismo compartan mecanismos etio-
loxicos moi similares, o que leva a expor a cuestion en termos de comorbili-
dade. Con frecuencia no autismo, podemos observar inquietude e desasosego
que incrementan sen ningunha dubida, condutas estereotipadas aumentando
ademais o estado de axitacion e mesmo de irascibilidade ou agresividade. Nal-
guns casos, pédese mesmo chegar a condutas auto ou hetero-agresivas ou com-
portamentos disruptivos. Noutras ocasions, a ansiedade maniféstase como un
grave problema de conduta alimentaria ou dificultades no sofio.

A ansiedade patoloxica foi sen dibida un dos trastornos que con maior fre-
cuencia se citan nos estudos de comorbilidade do autismo. En estudos moi re-
centes (Van Steensel; Bogels; Bruin, 2013) constatase que a ansiedade esta
presente no 39,6 % de casos de xente nova con autismo, a fobia como subtipo
clinico da ansiedade afecta ao 29,8 % ¢ a ansiedade social ao 16,6 %. E a ex-
periencia clinica corrobora que a ansiedade ¢ un dos problemas mais frecuen-
tes nas persoas con autismo (Kim et al., 2011).

O DSM-5 faise tamén eco da sintomatoloxia ansiosa nas persoas con TEA
e describe a ansiedade como un sintoma asociado ao autismo detallando como
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os adultos utilizan estratexias compensatorias para un estado de ansiedade e
tension (APA, 2013).

Con todo, a ansiedade no autismo non sempre foi obxecto de estudo na in-
vestigacion (Paula-Pérez, 2013) e s6 na actualidade se converteu nunha das
psicopatoloxias mais investigadas no ambito do TEA (Goldin, Matson, Tureck,
Cervantes, & Jang, 2013). Isto non significa que as multiples cuestions ainda
sen resolver ao redor da prevaleza e o manexo da ansiedade no TEA, siga sendo
unha tarefa pendente.

A aparicion conxunta dos sintomas de ansiedade e autismo resulta tan fre-
cuente que algins autores chegaron a suxerir que a ansiedade poderia ser con-
siderada un sintoma central do autismo. Con todo, as evidencias cientificas re-
centes apostan por unha especial vulnerabilidade das persoas con TEA para
sufrir ansiedade (Jang & Matson, 2015).

En calquera caso, o diagnostico diferencial entre a ansiedade e o trastorno
do espectro do autismo, segue sendo unha ardua tarefa por resolver (Wood &
Gadow, 2010).

A avaliacion clinica da ansiedade no TEA

A avaliacion do trastorno de ansiedade € necesaria para afrontar os retos
que nos permitan diferenciar entre os sintomas de TEA e outro tipo de trastor-
nos e, na actualidade, son numerosas as ferramentas das que dispofiemos.

As técnicas de avaliacion multimodal permiten obter unha avaliacion mais
completa (MacNeil, Lopes, & Minnes, 2009). Na revision da literatura cienti-
fica neste ambito, Silverman e Ollendick (Lorber & Smith Slep, 2005) descri-
ben as principais ferramentas de avaliacion baseadas en probas utilizadas para
avaliar a ansiedade na poboacion xeral. No ambito clinico empréganse para o
diagnostico as entrevistas estruturadas ou semiestruturadas e, en case todos os
casos, existen versions dirixidas aos pais e versions infantis que se aplican aos
nenos. En todas elas se explicitan as propiedades psicométricas (Pina, Silver-
man, Saavedra, & Weems, 2001).

En canto 4 avaliacion dos trastornos de ansiedade en poboacion con TEA,
a revision dos estudos faise mais complexa e presenta certas limitacions
(White, Schry, & Kreiser, 2014). Na investigacion acerca da comorbilidade en
TEA, os instrumentos de avaliacion empregados na maior parte dos estudos
foron creados para poboacion neurotipica (Kerns & Kendall, 2012), e s6 unha
reducida parte dos traballos levados a cabo ata 0 momento, modificaron as es-
calas de avaliacion empregadas nas stias investigacions tratando de adaptalas
ao autismo (Kerns & Kendall, 2012).
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Neste sentido, os instrumentos de avaliacion desefiados e validados espe-
cificamente para a avaliacion da comorbilidade en xeral, e a ansiedade en par-
ticular, son polo momento escasos, € apoianse case unicamente nas medidas
subxectivas do observador, o que condiciona a fiabilidade da medicion (Kerns
& Kendall, 2012). Con todo, os sintomas de ansiedade medidos a través de ob-
servadores proporcionaron cifras de ansiedade entre 11-42 % (Bakken et al.,
2010; Sukhodolsky et al., 2008) similares as estimadas pola comunidade cien-
tifica (11-84 %) (Kerns & Kendall, 2012). Este dato consente asumir que a in-
formacion fornecida por pais ou coidadores, considerados como privilexiados
observadores, considérase igualmente valiosa no estudo da comorbilidade
(Paula-Perez, 2013).

Na actualidade un dos principais retos da investigacion na comorbilidade en
TEA céntrase na posibilidade de atopar signos de alarma ou de manifestacion
das psicopatoloxias, que posibiliten unha avaliaciéon mais certeira e detallada
dos sintomas (Kerns & Kendall, 2012).

Trastornos especificos da ansiedade e o autismo. Ansiedade xeneralizada

De acordo coa DSM-5, a ansiedade xeneralizada caracterizase pola pre-
senza dunha ansiedade e preocupacion excesivas dificiles de controlar, pre-
sentes na maioria das situacions nas que se atopa a persoa con TEA. Previa-
mente aos anos 90 non era moi frecuente diagnosticar a ansiedade como un
trastorno comorbido co TEA, debido ao solapamento dos sintomas, con todo,
na actualidade a DSM-5 aconsella este dobre diagnostico (Renno & Wood,
2013), unha vez que se demostrou que a prevalencia da ansiedade en persoas
con TEA ¢é moi elevada roldando o 40 % (van Steensel et al., 2011). A relacion
entre a ansiedade e os sintomas nucleares do TEA é complexa e circular xa que
a ansiedade influe na severidade do autismo e a suia vez, a intensidade dos sin-
tomas do TEA pode exacerbar os sintomas da ansiedade (Kerns and Kendall,
2012; Kerns et al., 2014, 2015; Wood and Gadow 2010).

Ansiedade social

A ansiedade social (AS) caracterizase por un intenso temor a ser avaliado
de forma negativa polos demais, o que a mitido leva a evitar determinadas si-
tuacions que poden resultar comprometidas, tales como, falar informalmente
con alguén nunha festa, manter unha conversacion, falar en ptblico, falar por
teléfono en lugares publicos, comer en publico ou mesmo facer uso de servi-
zos publicos; exemplos da AS no ambiente académico serian non facer pre-
guntas nunha clase ou non participar en actividades sociais fose da aula; na
contorna laboral, evitar falar cos compafieiros, compartir opinions persoais con
outros nas reunions etc. Os pacientes afectados por este trastorno evitan rela-
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cions sociais, incluso as afectivas, a expresion de emocions, os conflitos in-
terpersoais etc. (Beidel & Turner, 2007; Norton & Abboott, 2016).

A AS ¢ un dos trastornos mentais mais comuns na poboacion xeral, cunha
prevaleza estimada do 2.8 % nun periodo de 12 meses e entre 0 S e 0 12.1 %
ao longo de toda a vida segundo Grant et al., (2005). Ainda que as mulleres pre-
sentan unha maior taxa de prevaleza, con todo, a proporcion de mulleres e
homes que buscan tratamento € practicamente idéntica (Biedel & Turner,
2007). Mais ou menos, os pacientes experimentan o malestar da AS unha media
de 12 anos ante de buscar tratamento.

Concorrencia da AS e 0o TEA

Na nova edicion da DSM-5, recofiécese explicitamente a comorbilidade da
AS e o TEA xunto ao mutismo ¢ a depresion maior. Mais en concreto afir-
mase que o diagnostico da AS estard condicionado a que os seus sintomas non
se expliquen mellor por un trastorno de panico, trastorno dismorfico corporal
ou TEA.

As persoas con TEA presentan con frecuencia certos sintomas especificos
da AS tales como evitar facer preguntas, ler en voz alta, responder as pregun-
tas doutros, acudir a festas ou eventos sociais, iniciar € manter conversacions,
fundamentalmente con xente descofiecida, actuar en publico, en probas de-
portivas, recitais etc., traballar en grupo, participar nas clases de educacion fi-
sica, concertar citas, comer con alguén enfronte. As persoas con TEA refiren
que estas condutas obedecen a crenza que seran peores que os demais a hora
de relacionarse. A este medo & avaliacion negativa hai que engadir o temor a
un feedback positivo en situacions sociais. A crenza mais comun ¢ que o feito
de que se lles valore positivamente nunha situacion social concreta determina
que se esperara mais deles no futuro, e ven a si mesmos incapaces de satisfa-
cer esas expectativas.

Non se realizaron ainda estudos epidemioloxicos a grande escala, sobre a
AS e TEA, pero alguns traballos apuntan a que a concorrencia entre ambos 0s
trastornos ¢ moi elevada, pois aproximadamente o entre o 17 ¢ 21 % dos au-
tistas presentan un trastorno das (Lugnegérd et al., 2011; van Steensel et al.,
2011). Outros estudos indican que a AS esta presente no autismo entre o 10.7
% (Leyferet et al., 2006) e 0 29.2 % dos casos de ASD (Simonoff et al., 2008).

Medos e fobias no TEA

Na traxectoria sobre os estudos sobre o autismo parece constatarse unha es-
casa atencion cientifica dedicada ata o momento as fobias especificas no tras-
torno do espectro autista. Con todo, alglins investigadores (Muris, Merckel-
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bach, Schmidt, & Mayer, 1999) describiron a fobia especifica como o trastorno
de ansiedade mais comuan en nenos € adolescentes co trastorno autista, ¢ con-
sidérase que poderia tratarse do diagndstico comérbido mais comiin en pobo-
acion infantoxuvenil con TEA (Leyfer et al., 2006) e atopan que o 44 % dos
nenos e adolescentes con autismo presentaban algunha fobia especifica.

O estudo de Matson&Love (1990) foi a primeira investigacion na que se
aborda o estudo sistematico da fobia en nenos con autismo. Estes autores ex-
ploraron a intensidade das fobias dos nenos con TEA comparandoas coas dos
nenos sen TEA. Os resultados mostraron que os nenos con TEA manifestaban
fobias € medos mais intensos e de contido diferente aos nenos sen TEA.

En 2005 o grupo de Evans, Canavera, Kleinpeter, Maccubbin&Taga (2005)
replicaron o estudo e atoparon resultados moi similares aos de Matson e Love
(1990). Os nenos con autismo respecto dos nenos sen TEA mostraron fobias di-
ferentes, de contido atipico e non caracteristicos das fobias especificas e mos-
traron que os nenos con TEA manifestan menos medo a facerse dano en com-
paracion a aqueles sen TEA (Evans et al., 2005). Leyfer et al., (2006) no seu
estudo comprobaron que os nenos con autismo desenvolven mais fobia aos
sons fortes, as agullas e 4s multitudes que a poboacion xeral.

A fobia especifica a diferenza doutros trastornos de ansiedade en TEA,
tende a diminuir a medida que aumenta a idade. E parece ser que aqueles adul-
tos que padecen fobia especifica cursan, 4 sua vez, con outro trastorno de an-
siedade (Joshi et al., 2013).

Ata a data, a presenza da fobia especifica en pacientes de alto ou baixo fun-
cionamento, non esta de todo clara e algiins autores como Sukhodolsky et al.,
(2008) afirman que o trastorno se distribiie de modo similar na poboaciéon con
TEA independentemente do seu nivel de funcionamento. Outros estudos, (Van
Steensel, F. J.A; Bogels, S.M; Bruin, 2013) achegan resultados que confirman
que a fobia especifica ¢ mais comun na persoa con TEA de alto funcionamento
que na poboacién xeral.

Aspectos transdiagnosticos

A continuacion enumeramos algunhas variables transdiagnésticas impor-
tantes para o diagnoéstico diferencial entre os trastornos da ansiedade e o TEA.

En canto ao nivel de intelixencia, diversos estudos transversais demostra-
ron una certa relacion negativa entre ansiedade e nivel intelectual, no sentido
de que a ansiedade € superior na persoa con TEA que tefien menor capacidade
intelectual (Spiker et al., 2002). Con todo, Eussen et al., (2013) ofrecen uns
resultados que difiren dos anteriores, pois non atoparon relacion entre a ansie-
dade e a intelixencia, pero si entre ansiedade e severidade dos sintomas do au-
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tismo e da calidade de vida. Dada a elevada comorbilidade entre discapaci-
dade intelectual e TEA ¢ dificil ofrecer unha valoracion diferencial, ainda que
a investigacion apunta a unha maior taxa de prevalencia da ansiedade nos gru-
pos con nivel intelectual mais baixo (Lovullo et al., 2009; Nobil-Schwalm et
al., 2014).

Con respecto as funcions executivas, demostrouse una certa relacion entre
a ansiedade comorbida e un déficit nestas funcions, ainda que ¢ dificil deter-
minar que funcions estan asociadas & ansiedade, pois o termo funciéns execu-
tivas ofrece un amplo espectro de habilidades de orde superior relativas ao con-
trol dos impulsos, planificacion de estratexias, flexibilidade cognitiva, condutas
dirixidas 4 meta eta. , polo que ainda non esta clarificado pola literatura cales
son as funcidns executivas mais implicadas no desenvolvemento da ansiedade
nos TEA (Weyandt et al., 2014). Polo demais, as alteracions das funcions exe-
cutivas son moi frecuentes no autismo e estan asociadas a unha variedade de
patoloxias que se manifestan na vida diaria tales como a ansiedade e a depre-
sion (Wallace et al., 2016).

Igualmente, ¢ importante o papel da regulacion emocional no mantemento
dos trastornos da ansiedade, pois as persoas con autismo tefien dificultade para
regular as suas emocions (Bruggink et al., 2016; Mazefsky et al., 2013; Sam-
son et al., 2015), tanto desde o punto de vista neuronal (Richey et al., 2015)
como condutual (Mazefsky, 2015), & marxe da maior ou menor motivacion so-
cial que tefian estas persoas (Swaing et al., 2015).

Outra variable transdiagnostica de indubidable importancia vinculada & an-
siedade no TEA ¢ a intolerancia 4 incerteza (Wigham et al., 2015). A dificul-
tade para aceptar situacions de natureza incerta pode desactivar un cadro de
ansiedade neste tipo de trastornos (Neil et al., 2016; Uljarevic et al., 2016),
polo que esta intolerancia hase de ter en conta a hora de explicar a o curso ¢ a
intensidade da ansiedade nestes trastornos.

En sintese, a ansiedade e outros trastornos asociados tales como as depre-
sions, os trastornos de conduta, a hiperactividade eta., aparecen moi frecuen-
temente vinculados aos TEA en forma de patoloxias comdrbidas. Ao mesmo
tempo, hai que ter en conta as variables transdiagndsticas, pois a stia presenza
pode modular a severidade do trastorno ansioso. A parte das cuestions feno-
menoloxicas, cremos que a clinica da ansiedade no TEA debe experimentar un
avance significativo, sobre todo desde o punto de vista da avaliacion e o trata-
mento psicoloxico, establecendo terapias baseadas na evidencia cientifica e
clinica que axuden a paliar este trastorno.
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NENOS DISCAPACITADOS COMO VITIMAS DE VIOLENCIA.
QUE SABEMOS?

Dr. Jorge Sobral Fernandez'

Catedratico de Psicoloxia Social. Universidade de Santiago de Compostela

Entre os multiples tipos de violencia interpersoal, é de especial aten-
cion criminoloxica aquela en que as vitimas son nenos, ademais, ¢ unha
violencia moito mdis estendida do que se adoita crer. Entre os diversos
subtipos desa violencia contra nenos, chama poderosamente a atencion
aquel no que as vitimas son nenos que padecen certos tipos de disca-
pacidade. O obxectivo deste traballo é informar sobre o estado actual
do coniecemento cientifico sobre este asunto, cun especial interese en
sinalar os problemas metodoloxicos aos que se enfronta a investigacion
no campo. Informase sinteticamente dos resultados obtidos polas me-
llores investigacions disporiibles e dos retos para a investigacion futura.

RESUMO

1 O autor ¢ catedratico de Psicoloxia Social da Universidade de Santiago de Compostela (1993). Profesor
en diferentes areas como Psicoloxia Matematica II e de Estatistica Aplica; Psicoloxia Social e de Grupos;
Psicoloxia Xuridica e Psicoloxia Criminal ou Psicoloxia Criminal e Penal (Master de Psicoloxia
Organizacional e Xuridico Forense USC). Profesor convidado do Centre de Estudis Juridics (Generalitat
de Catalufia); Escola de Practica Xuridica da USC; Curso de Posgrao en Psicoloxia Forense da
Universidade de Valencia, entre outros. Cursos de Doutoramento, desde 1986-87, sobre:” O individual e
o social na conduta criminal”. Master de Psicoloxia Xuridica da UNED. Mais de 150 publicacions e
participacion en congresos sobre psicoloxia social, familia, delincuencia, educacion, comunicacion,
xustiza, criminoloxia, drogodependencias, demografia, rendemento académico etc., en revistas nacionais
e internacionais de psicoloxia e xurisprudencia. Dirixidas un total de 8 tese doutoral coa maxima
cualificacion. Actualmente ¢ director do Departamento de Psicoloxia Organizacional e Xuridica-Forense
da USC. Presidente da Comisién Académica do Programa de Doutoramento de Psicoloxia Organizacional,
Xuridica-Forense e Psicoloxia do Consumidor e Usuario da USC.

Director cientifico da revista Infancia, Mocidade e Lei. Presidente, coordinador e contrarrelator de mesas
e congresos de Psicoloxia Xuridica, Social e Politica. Convidado & clausura e plenarios en diferentes
congresos de Psicoloxia Xuridica en Madrid, Oviedo, Barcelona, Malaga, Alacante, Santander, Murcia,
Pais Vasco, Porto, Santiago de Compostela, Toledo... Premios de investigacion: I Premio Nacional Emilio
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Introducion. Violencia e vitimas

Non ¢é o propdsito deste traballo profundar en cuestions relativas ao pesi-
mismo/optimismo antropoldxico, as stias consecuencias e outras derivadas;
tampouco o ¢ someter a xuizo o papel evolutivo filoxenético que a violencia
poida desempefiar na historia da humanidade. En realidade, desde a bioloxia
evolutiva, desde a antropoloxia e a socioloxia, desde a psicoloxia social, e
desde a psicoloxia a secas, mesmo desde a propia psicanalise, afixosenos a
unha certa vision, que ten algo de resignada e escéptica, que nos alerta sobre a
sorprendente capacidade de convivencia que tefien o ben e o mal, o mellor e o
peor, na casa dos seres humanos. A colaboracidon e a competicion, o altruismo
e a depredacion, o eros e o tanatos, en permanente dialéctica (mesmo no estrito
sentido hexeliano do termo). Valla esta advertencia como antidoto contra a sor-
presa e o estupor. Unha das mais notables mostras do sadismo de certos indi-
viduos (un dos aspectos mais sombrios do noso lado escuro) pédese contem-
plar e avaliar de modo privilexiado desde certos cofiecementos moi propios da
Psicoloxia Criminal. Sexan cales sexan os seus motivos e/ou razons, contra
quen adoitan dirixir a stia violencia os violentos?; quen ¢ mais probable que re-
sulte vitimizado?; son os violentos uns loitadores épicos en busca do bonus
evolutivo, da supervivencia transxeneracional dos seus xenes, ou mais ben,
uns oportunistas depredadores que maximizan o beneficio da sua agresion
(sexa cal for), minimizando os riscos, operando mais ben con patron de psico-
pata narcisista/maquiavélico que como esforzado “darwinista”?

A resposta a estes interrogantes asdmanos a un certo precipicio. Hai un pa-
tron universal de procura da vitima: o mais débil, o mais indefenso, o mais ac-
cesible. Asi de sinxelo, ainda que se poidan incorporar multitude de matices se-
gundo o tipo de violencia de que se trate e o contexto en que se exerza.

E, falando de débiles, ¢ ineludible atoparnos cos nenos.

Lopez Mira de Investigacion en Psicoloxia Xuridica. Premio do Concello de Santiago polo traballo: “O
deporte infantil en Santiago: valores e significados”. Traballos e proxectos de investigacion, como
investigador principal financiados pola Xunta de Galicia, MEC (CIDE), e como membro do Equipo
Investigador: Réxime de propiedade e os incendios forestais en Galicia (ICONA) ou delincuencia,
desenvolvemento da conduta antisocial cronica e severa (Ministerio de Ciencia e Tecnoloxia). Avaliacion
positiva nos “5 sexenios” de investigacion. Cargos e responsabilidades: formou parte do grupo de
catedraticos elixidos por maioria cualificada do Claustro da USC para a Comision de Reclamacions
(LRU). Durante os cursos 2004-2005 e 2005-2006 adxunto ao coordinador da Seccion de Psicoloxia e
Ciencias da Educacion da Axencia Nacional de Avaliacion e Prospectiva (ANEP).
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Alguns datos sobre violencia contra nenos (e contra nenos discapacitados)

Ainda que poida resultar sorprendente para benpensantes, a violencia con-
tra nenos ¢ un grave problema ao longo e ancho de todo o mundo. Por exem-
plo, estimase que en 2002 foron asasinados 53 000 nenos entre os 0 € os 17
anos; e que ao redor de 150 millons de mozas e 73 millons de mozos foron se-
xualmente abusados (Pinheiro, 2006). Con todo ainda € necesaria moita mais
e mellor investigacion para cofiecer mellor a magnitude e a calidade da vio-
lencia exercida contra nenos discapacitados. E estes non son poucos. A Orga-
nizacion Mundial da Satde estima que ao redor do 5 % de nenos entre 0-14
anos padecen moderadas ou severas discapacidades, e contriblien mais 4 media
os paises de menor renda per capita. Iso ¢ unha alerta tanto da gravidade do
problema, como acerca de non illar este problema comportamental do seu con-
texto socioecondmico e ata politico. (WHO, 2011). Xa é conecido desde hai
tempo que os adultos con discapacidades tefien un risco notablemente mais
elevado de ser obxecto de condutas violentas que aqueles sen discapacidade.
E, nesa lifia de investigacion, tentouse establecer se se producia o mesmo fe-
ndémeno e con intensidade similar en nenos.

E ai empezan algtins problemas, que estan na orixe dalguns resultados con-
traditorios e dalgunhas evidencias empiricas pouco solidas. Vexamos.

Problemas que hai que resolver para unha investigacion de calidade neste
campo

As investigacions de corte epidemioloxico son de natureza complexa. E se
son tomadas con certa lixeireza, facilmente poden conducir a conclusions erro-
neas ou, polo menos, notablemente desenfocadas. As ciencias sociais ofrecen
certas particularidades, pero non deixan de ser ciencias e, polo tanto, presen-
tan inescusables demandas de rigor. Asi, algins dos problemas que se expu-
xeron en relacion coa vitimizacion de nenos discapacitados tefien que ver cos
propios procedementos para establecer a prevaleza do fendémeno. Imos consi-
derar, ainda que sexa brevemente, tales obstaculos, para referirnos mais adiante
aos achados daqueles estudos que superaron esas barreiras metodoldxicas.

En primeiro lugar, cuestionouse que este sexa un obxecto de investigacion
no que sexan validas as mostraxes aleatorias a partir da poboacion xeral. Pa-
rece moito mais apropiado realizar estudos cunha poboacion diana especifica
que se ten en conta no seu conxunto. Iso permite reducir notablemente as mar-
xes de erro. En segundo lugar, outros estudos utilizaron mostras que sufrian de
rumbos de moi diverso tipo. Os mellores estudos son aqueles que utilizan fon-
tes de mostraxe minimamente sesgadas, por exemplo os datos do censo. Ter-
ceiro: cando se fixeron mostraxes, foi suficientemente grande o tamafio da
mostra? En moitos casos, non. Por iso, as conclusions as que despois nos re-
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feriremos foron obtidas con traballos que, como minimo, manexaron mostras
de 100 nenos discapacitados. Cuarto: respecto dos criterios para considerar
como “violenta” a conduta padecida polo neno discapacitado, son claros, ob-
xectivos, adecuados, compartidos entre uns e outros estudos? Se non fora asi,
teriamos graves problemas para a comparabilidade duns estudos con outros, asi
como de infra ou supraestimacion das taxas de violencia. Os bos estudos deben
recoller rexistros oficiais ou respostas de autoinforme con certos requisitos de
calidade (por exemplo, preguntas formuladas de modo apropiado). En quinto
lugar: son obxectivos, adecuados e estandar os criterios usados para definir a
discapacidade de que se trata en cada caso? E, o que é o mesmo, estan no es-
tudo correcta e amplamente descritos os suxeitos da mostra asi como os seus
contextos?

E o tinico modo de supofier que os diferentes estudos se refiren 4 mesma re-
alidade. Sexto: E correcto o tratamento de datos? Por exemplo, proporcionanse
os intervalos de confianza con que se poden soster as supostas conclusions de
cada estudo? E sétimo: dispuxeron eses estudos de grupos adecuados de com-
paracion con nenos non discapacitados (Grupo Control)? Queda claro “que”
grupo de nenos estamos a comparar con que outros nenos?

Todas estas son servidumes metodoldxicas imprescindibles para que os re-
sultados destes estudos nos ofrezan de verdade o que prometen: ¢ dicir, un
diagnostico de prevaleza/risco de que os nenos discapacitados sexan vitimiza-
dos, e, 0 que nos interesa aqui, unha estimacion correcta do grao de contribu-
cion do feito da discapacidade a esa vitimizacion.

O estado da cuestion: respostas de calidade

No 2012, como froito dunha colaboracién entre un grupo de investigacion
da Universidade John Moores, de Liverpool, e a OMS, publicase na moi pres-
tixiosa revista The Lancet un macroestudo que supon a mellor contribucion
que nunca se produciu ao cofiecemento desta cuestion. (Jones e outros, 2012).
A partir dunha recompilacion inicial de 10663 estudos, e en aplicacion dos cri-
terios de calidade expostos no apartado anterior, tras un exhaustivo e rigoroso
labor de seleccion realizado a través de esixentes controis de fiabilidade por in-
terxuices expertos, seleccionaron finalmente s6 17 estudos, cuxa mostra acu-
mulada supuxo un total de 18374 nenos, entre 0-18 anos, con discapacidades
diversas: especificamente, enfermidade mental (depresion, ansiedade, tras-
torno por tension postraumatica, trastornos emocionais e problemas de con-
duta), déficits intelectuais (problemas de aprendizaxe, autismo, Asperger, hi-
peractividade), discapacidades fisicas diversas (paralise cerebral, distrofia
muscular, problemas de coordinacion, espifia bifida etc.), discapacidades sen-
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soriais (oido diminuido, visiéon diminuida, problemas de linguaxe/fala) e, nal-
gun estudo, diversas discapacidades combinadas.

Neses 17 estudos tivéronse en conta sucesos de violencia fisica, violencia
sexual, abuso emocional (humillacion, rexeitamento social) e trato neglixente
(basicamente, ausencia dos coidados fisicos e emocionais elementais).

Nalgtins estudos utilizaronse criterios de violencia baseados nalgunha forma
de combinacion dos mencionados.

Respecto da procedencia dos estudos seleccionados, 11 deles procederon de
USA, 5 de Europa (incluido un espaiiol; Verdugo, Bermejo e Fortes, 1995, re-
alizado na Universidade de Salamanca) e 1 desde Israel.

Tras meticulosas analises, e sofisticados tratamentos estatisticos (propios
dos traballos cofecidos como “meta-analises”), vexamos cales foron as prin-
cipais conclusions obtidas.

A principal delas: da revision sistematica e metaanalitica despréndese que
os nenos discapacitados teiien un risco significativamente maior de sufrir
violencia que os seus iguais non discapacitados. E iso é certo, para todos os
tipos de violencia estudada. Especificando mais, os nenos con discapacidades
mentais ou intelectuais mostran tanto unha maior prevaleza como un maior
risco de padecer violencia, tanto en comparacién con nenos con outros tipos de
discapacidade, como comparandoos con nenos sen ningun tipo de discapaci-
dade. Iso foi asi sobre todo en relacidon ao risco de sufrir violencia fisica, abuso
emocional e violencia sexual. Certamente, unha das limitacions deste estudo é
a practica inexistencia de estudos minimamente fiables en paises de baixos ni-
veis de riqueza e/ou desenvolvemento. E moi probable que estudos prove-
nientes destes paises puidesen reflectir realidades diferentes, ainda mais duras,
xa que adoitan ser areas con maior violencia, maiores niveis de incapacidade
e menores redes de apoio. No mesmo sentido, haberia que advertir que na lis-
taxe de investigacions seleccionadas non se abordaron fenomenos como o
acoso escolar (bullying), ser testemuiia de violencia doméstica, ou estar directa
ou indirectamente afectados por episodios de guerra e/ou terrorismo. Noutras
palabras, a realidade pode ser mais dura ainda que o que suxire esta macro-re-
vision.

Conclusions e retos

Sintetizando, entdn, o que sabemos hoxe respecto diso, debemos empezar
por aseverar que a violencia contra os nenos con discapacidade ¢ un pro-
blema de satude publica de primeira orde. Os resultados suxiren que: a) mdis
dun cuarto dos nenos discapacitados sufriran violencia; b) é entre tres e
catro veces mdis probable que nenos con discapacidades sexan vitimas de
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violencia en comparacion cos seus pares non discapacitados. Polo tanto,
os nenos discapacitados, e nun amplo numero de contextos, deben ser con-
siderados como un grupo de “alto risco” de vitimizacion violenta. Por iso,
aquelas intervencions que se mostraron eficaces para previr ou diminuir a
violencia contra nenos en xeral, deberian ser avaliadas na stia funcionalidade
con nenos discapacitados, 4 vez que se fai imprescindible desenvolver estra-
texias especificas para discapacitados (e sempre que sexa posible, para as di-
ferentes formas de discapacidade).

A conciencia dos riscos de violencia sobre estes nenos debe alertarnos per-
manentemente. E, ademais dos mellores catalogos de boas intencions, necesi-
tamos mais e mellor investigacion respecto diso. Vexamos algunhas demandas
da investigacién no campo.

Por exemplo, segue sendo bastante desconcertante, ¢ a pesar das multiples
cautelas metodoldxicas, a alta disparidade atopada entre uns e outros estudos.
Necesitamos estudos especificos que relacionen certas violencias con certas
discapacidades en certos contextos. E non s iso, senoén que indaguen as mul-
tiples posibles interaccions entre esas variables. Necesitamos tamén dilucidar
ata que punto, nalguns casos, poderia ocorrer que sufrir a violencia precedese
a discapacidade, ao ser causa desta e non o seu efecto. Por exemplo, este as-
pecto pode ser especialmente relevante no caso de certas discapacidades rela-
cionadas con trastornos mentais. Pode ser que a propia violencia, o propio
abuso, o propio clima de tension e tension familiar, produzan a quebra psiquica
que, mais adiante, vai facilitar o ser destinatarios de novas agresions, nun ciclo
infernal autorreprodutivo. Necesitamos tamén madis estudos en contextos es-
pecificos, por exemplo, e de modo un tanto sorprendente, algiins estudos mos-
tran significativos incrementos da violencia contra nenos discapacitados en
ambitos hospitalarios (Ammermam e outros, 1994).

En fin; necesitamos saber mais ¢ con mais precision. Porque o que sabe-
mos ata agora asdmanos a algins deses pozos negros da natureza humana e a
sua posta en xogo social, interpersoal. Debemos protexer os nosos nenos. A
todos; pero a aqueles aos que a mala fortuna xa lles repartiu peores cartas, mais
ainda. Ainda que s6 sexa para cultivar esta crenza, consentila e estendela, a ver
se asi se comporta como unha profecia autocumprida: ¢ dicir, que a bondade
da nosa especie esta a altura, como minimo, do noso lado mais escuro. Non
seria pouco.
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Nos encontros con lectores e lectoras, de calquera idade, € moi comtn que
nos pregunten cal foi a idea orixinal que fixo agromar a historia que nos retne,
cal foi esa sorte de fada que provocou en nds o impulso de contar algo e de
onde xurdiu ese algo. O “oficio” de crear ficcion literaria non se distingue
moito do de carpinteiro: hai que traballar con certas doses de arte. Se a un car-
pinteiro lle encargamos unha mesa de madeira de castafio, pofio por caso, se ¢
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a0 ASTRID LINDGREN; Finalista Premio Hache; Xosé¢ Maria Alvarez Blazquez. Autora do ano” pola
AGE; Cultura Galega (Creacion Literaria).Distincions honorificas: Lista de honra ao longo de 9 anos da
CLUJ; Insignia de ouro concello de Morafia; Lista de honra CCEI; Los mejores de la década CL1J; Ho-
menaxe Letras Galegas Asociacion Monte Blanco Ponteceso; Insignia de prata e ouro AC Sta. Cecilia
de Marin; Insignia de ouro AC Amigos de Pontevedra; Candidata lista de honra IBBY; Placa de prata
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un bo profesional faranos unha mesa forte, orixinal e agradable de mirar, se ¢
un mal carpinteiro, quizais nos faga unha mesa que non soporte o peso dun
prato e, ademais, fea. Con todo, ambos precisaron a madeira de castafio. A onde
quero chegar € a que dedicairmonos & escrita non nos converte en deuses ca-
paces de crear da nada; precisamos desa madeira, ainda que as veces a atope-
mos na imaxinacion ou nos sofios. A fin de contas, unha e outros aliméntanse
da realidade.

Falar de sofiar cando esta actividade semella pasada de moda, xusto agora
que todo nos chega opinado, que incluso nos indican cal ¢ o momento exacto
en que debemos rir nunha pelicula, falar de sofios, digo, paréceme, cando
menos, saudable. Eu, igual ca o autor da Historia interminable, creo que a Em-
peratriz Infantil do Reino de Fantasia estd enferma a mitdo, e que non estaria
de mais que todos os que dalgun xeito somos responsables das suas doenzas,
imitdsemos ao protagonista, o intrépido Atreyu, e saisemos na procura de so-
lucions que salven 4 humanidade do baleiro, da nada.

Non sei se a vida € soflo ou se o sofiar € vida, pero sei que € viaxar cara a
aventura, o misterio, os sentimentos... para manter vivo o pensamento, para

Editorial SM; Galega destacada Colectivo Dialogos 90; Galardon Feira do Libro Pontevedra; Homena-
xeada X Salon Internacional Libro Infantil e Xuvenil Pontevedra; Escritora do mes AELG; Pontevedresa
ano 2010; Lista Outstanding Books Oslo; Socia de Honra GALIX.

Guions cinematograficos: GARUDA e DUAS LETRAS; Premios: FICBUEU, Cans, Festival Prima-
vera Cine en Vigo e QUERIDO TOMAS; Mellor actriz Festival Internacional Independente de Braga.

Bibliografia Infantil e Xuvenil: Desde 1991 ata 2015 mais de 60 libros publicados: Mutacions Xenéti-
cas; Duas bagoas por Maquina; A noite dos coroides; Chamizo; jAsutstate, Merche!; O misterio dos fi-
llos de Lua; O estanque dos parrulos pobres; jProhibido casar, papa!; ;Sobrevives?; {Puag, que noxo!;
Podesvir; Unha raifia negra; Nolo e os ladrons de lefia; As de mosca para Anxo; Pimpin e dona Gata; O
misterio do cemiterio vello; A filla das ondas; Bicos de prata ; Unha pantasma branca; A mascara de
palma; Un saco de estrelas de Un saquifio de contos; Cando a Terra esqueceu xirar; Desventuras dun lobo
namorado; Derradeira carta 6s Reis Magos; A avoa ten unha mencifia; A avoa non quere comer; O avo
sae de paseo; O avo € sabio; Luas de nacara; jUn can no piso! (E que?; Filla das ondas; Eu son eu; Un
misterio na mochila de Alba; O meu avo ¢ unha gata; ;Quen me quere adoptar?; Isha, nacida do corazon;
iiiLume!!; Un dia de caca e vaca; A lagoa das nenas mudas; A Pomba e¢ o Degolado; Gordifio Recheo;
Xela volveuse vampira!!; Apertas de vainilla; Un cabalo de lume; Ola estipido monstro peludo; O mis-
terio da casa do pombal; Papa e meu; Fiz, o coleccionista de medos; Pesadelo no tren chocolate; Un saco
de estrelas; (E ti que farias por min?; Un misterio na mochila de Alba (TESI DE LAUREA de Roberta
Parisi. Universidade de Boloia; O neno can; O misterio do Faro Vello; Duas letras; Cuca e o abrigo ma-
rron; Historia da bicicleta dun home lagarto; Icia quere cambiar o mundo.

Outras publicacions: A rosquilleira; Cancion de Berce; Chavo de laranxa; jNon quero ser un monstro!;
Matrioskas; Electrocardiograma plano; ;(Medo, eu?; Terras de Morafia; O charlatan de Feira; jAdeus,
pés!; Perigo na Catedral; O Grilo do averno; Sangue de gato negro; Escolma: Eu son eu e Residencial cero;
Vagalumes na noite; Carta aberta a unha nai; A pequena gardiana; Bicos de cereixa; Atrapados no museo.
Quen casa ten de seu; 1 pulga, 5 amigos e un tandem; “A GATA”; Por que ler?; Un dia te contaré; A pan-
tasma da xunqueira; Un vampiro a4 mesa; Unha peticion especial; Acordes de violin; Ata sempre, capitan
de conto; A lura Pilar; Galicia, nai vellifia (Galicia: un pobo con futuro?; Hoxe sobrame o corazon.
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pensar mais grande, porque sofiar, imaxinar outros mundos posibles ¢ iso, pen-
sar mais grande. Sofiar, imaxinar... tamén € ser quen de meterse na pel do outro,
por iso os sofios nos axudan a comprender mellor a alma humana.

As veces os sofios son proteses das nosas limitacions, que saben moito mais
de nods ca nods deles e, coma o calcio, asimilanse mellor na infancia; a medida
que cumprimos anos, temos que facer mais exercicio (de vontade) para seguir
manténdoos.

Sofiar esperto ¢ proxectar os desexos cara ao futuro. Sofiamos co que nos
gustaria ter, co que nos gustaria ser, saber, experimentar..., incluso co que temos
e quixeramos cambiar. En calquera parte do mundo, precisamos dos sofios, das
utopias, da fantasia... da literatura, porque a vida non cabe dentro da razon.

Eu cofiecin unha nai que sofiaba con que a Niemann-Pick, unha desas en-
fermidades “raras”, dexenerativa e irreversible, que se manifesta na infancia e
na adolescencia e que ten relacion coa acumulacion anormal de depdsitos gra-
xos intracelulares, (www.fundniemanpick.org) se propase axifia e se converte
en rendible para a investigacion. Ese desexo era o seu desgarrador berro de
impotencia para atopar unha luz. E tan escasa a sta incidencia en Espafa que
abondaria cos dedos das mifias mans para enumerar os casos. Non ¢, pois, 0
temor a contraer un mal o que me conmoveu sendn o coiiecer os intensos ollos
azuis, de trinta anos, que puiden ver como pasenifio, igual ca unha pedra pre-
ciosa que sufrise o infortunio de caer nun liquido corrosivo, foron perdendo a
capacidade de transmitir palabras, sofios, rebeldias, esperanzas... todo iso que
tiveron intacto ata os catorce anos. E, tamén, a loita tenaz, solitaria, amarga e
desesperanzada desta muller que non foi quen de facer mais nada por este fillo
que amou, que seguir amandoo, mentres se ian espallando as visitas dos ami-
gos engulidos pola insolidariedade ou quizais pola fraqueza e o medo. Trata-
vase dunha nai naufraga que andaba na procura doutros naufragos para, xun-
tos, darense calor e facer sentir a sua voz en terra firme, ala onde dorme quen
ten capacidade para tentar o rescate.

Esta foi, brevemente descrita, a “madeira” que inspirou o relato que ben
deseguido.

BAILES PERFUMADOS
A Encarna Sanchez, e a todas as nais que o son en calquera estacion

“A flor que ti amas non corre perigo [...]. Heiche debuxar un bozo para
o teu aflo e unha armadura para a ta flor” (O Principiiio. Antoine de Saint-
Exupéry)

Son as seis da tarde e o dia volvese noite. Decembro ten esas cousas.
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Os dous amigos deciden, por fin, facerlle unha visita a Xian. Noutrora tan
xuntos andaban os tres que, entre a vecifianza, referianse a eles polo alcume
comUn de mosqueteiros; mais dende que, con doce anos, unha desas enfermi-
dades raras comezou a coutar os sofios de futuro de Xian, a relacion foise es-
pazando ata se volver inexistente. Custalles asimilar o drama dun rapaz ao que
a fala e a capacidade de se soster en pé o foron abandonando co sixilo dun asa-
sino silencioso.

Antes de premer no timbre, axexan pola venta.

Dentro, a radio esta prendida e unha emisora de musica clasica enchoupa o
salon de maxia. Na cheminea os rachons de carballo aturuxan ao compas da
melodia.

Fora, dous pares de ollos pegados ao cristal non perden detalle do que acon-
tece no interior. Permanecen abertos ata a esaxeracion, non poden dar creto do
que ven. Ao caron daquela luz contraditoria do lume descobren a Xian bai-
lando cunha muller no salén da sta casa!

—Pero se leva anos na cadeira de rodas! E totalmente imposible que o
aguanten as pernas! —bisba, 4 fin, un deles.

—Semellan dous bonecos dunha caixa de musica dando voltas. Non se
moven do sitio! —muiflou o outro.

O corazdn querialles sair pola boca e bater contra o cristal. Non tiveron
valor para chamar 4 porta e fuxiron espavorecidos, sen recofiecer & moza coa
que bailaba.

Coma cada tarde de domingo, a nai de Xian enxugou as bagoas pulidas en
solitario, sacou o uniforme de tristeza e colocou unha prétese de ledicia para
se converter en rexia carballa e nutrir de sofios o corpo represado de Xian.
Achegouse a cadeira de rodas, colocou os pés inertes do fillo sobre os seus
pés, coma cando era un cativo. Rodeou o seu pescozo cos braciiios delgados e
inmobiles do fillo, suxeitouno pola cintura e pixoo en pé. Nai e fillo bailan
agora na tempestade calma da tenrura. El, uns ollos de alba aberta; ela, un ca-
balo de carton trotando con forza sobrehumana polas sombras.

Son bailes clandestinos, perfumados con sobredoses de carifio.

Na radio soan agora 4s catro estacions de Vivaldi. Tamén ela € nai en cal-
quera estacion.

E ¢ que non ¢ doado dar con “aviadores” como aquel que no seu dia atopou
o Principifio nun deserto africano, e que soubo entender que, malia vivir nun
planeta pequenifio, a sua flor era importante para el, inica, e inventou algo
para protexela.
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Miguel Suarez Abel!

Escritor

Eu intento ter ben presente o que me dixo o médico, Andrés, pero isto non
mo volvas a facer, por favor; pidocho polo que mais queiras; acabas comigo,
estou quedando nos 6sos, e como me deas moitas rabias coma esta, non sei se
aguantarei. Ou ti que dis?, di algo, anda, di algo que, unhas veces por moito,
outras por pouco, non ¢ doado vivir contigo, calamidade. Tes frio?, chove a
canadas e vai vento, pero co frio aguantase. Agora chegou o teu empeoramento,
pero hai que ter paciencia. Hai que continuar, tampouco imos tirar con todo
pola borda. Estate quietifio, home, que queres? Peor ca un neno, Xests. Pero
que queres agora, Andrés? Fala. Di algo. Esa ¢ a venta. Si, chove, non pode-
mos sair 4 riia, xa o sabes, levamos asi cinco meses seguidos, chove coma se
romperan as nubes. Tes que pasear polo corredor, estate quieto, home, non
bracees, que me magoas, Andrés, anda con tino!, mira para a chuvia que tanto
che gusta ( arre demo que non sei como non quedaches farto de auga!); queres
que che leve a cadeira para a fiestra, prefires estar ai?, estas ai mellor?

1 O autor (San Estevo do Campo, Arzta, 1952), ¢ Licenciado en Psicoloxia, exerceu como profesor de Ins-
tituto en Astorga, Vilagarcia e Pontevedra. Colaborador de prensa ( na actualidade en El Correo Gallego,
Diario de Pontevedra e El Progreso ). Deuse a cofiecer como escritor cando o premiaron no concurso Mo-
desto R. Figueiredo polos relatos: O fillo do Serafin (Accésit 1981), O Quiquiriqui (primeiro premio
1982) e A alemana (finalista 1986). Gana o Premio Blanco Amor coa novela Turbo (Xerais 1988). Pos-
teriormente publicou Alvaro Pino (Xerais 1989), Sabor a ti (finalista do Premio Xerais en 1991), Selva
Negra (Xerais 1993) e participou con relatos en libros colectivos como Contos do Castromil (1992), Unha
lifia no ceo (Xerais 1996), Novo do trinque (1997) ou Contos dende a arquitectura (Colexio de Arquitectos
de Pontevedra, 2003). No ano 2001 recibe o Premio Nacional de Periodismo Julio Camba. No 2002 gana
o Premio de Novela por entregas de La Voz de Galicia por O repenique de Beatriz Goldar (Ir indo, 2003).
E no ano 2007 recibe o Premio Periodistico Puro Cora. A tltima novela publicada foi Nunca te vin cho-
rar (Galaxia, 2010).
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jRapaz, guinda a borralla polo trancanil!

Que borralla nin que trancanil, home, que baduaras, anda, comportate, vou
estender polos radiadores unha pouca roupa a ver se da secado, que con este
tempo habemos de quedar sen unha triste peza para te cambiar, e contigo, es
coma un menifio, hei de ter con que te cambiar a todalas horas; veflo agora, non
tardo nada, sei ben que non se pode dar unha ao abandono que axifa fas fal-
catruadas das tias, porque asi e todo, enfermidade dos demos, mira que non hai
males no mundo, pero este dos mellores non €, Deus nos colla confesados... hai
desgraciadas ben rarifias.

jEngraxador, engraxador, vén o golpe de mar!

Ave Maria, xa regresamos ao barco e ao temporal . Iso non se lle vai da ca-
beza. Que lle pasa ao engraxador, home, que lle pasa?, déixao tranquilo e pensa
noutra cousa, estendo estes calcetins e estou contigo, tranquilifio que xa vou
para onda ti, que ser es coma un menifio e mais nada, non cofiecin cousa igual.
Ves?, xa rematei, foi tanto tempo?, calamidade; préstache mirar pola fiestra?,
traioche algo de beber?, queres que che prenda a television ou contintas mi-
rando para a chuvia?

En que pensara? Horas e horas que el pasa asi, coma unha momia. A onde
queres ir, home, a onde queres ir agora?, fala, non andes asi sen dicir nada, que
fas? Por ai non, Andrés, esa ¢ a porta da ria; Andrés!, vefia, deixa a porta; por
aqui, comigo, e sen chirlar! Senta e tranquilo. A onde queres ir co dia que vai?
Acouga e non me encirres mais o xenio, unha non ¢é de pedra, levo moitas en-
riba do corpo e chegard un momento no que non dea mais de min; anda,
acouga e a ver se es home a estar un anaquifio tranquilo mentres eu pecho un
tempo de nada os ollos, a ver se descanso algo.

Erache ben certo o que me dixera o médico: debe prepararse a conciencia,
seflora, que o peor ainda esta por vir. Pobre, é noviflo, parece un rapaz, el fai
o que pode, boa sorte que tiven con el; 0 malo é que, polo que vou vendo, para
este mal non hai remedio.

Nesta casa non se come ou que?

Queres a merenda, larpeiro?, queres que che traia unha peza de froita? A
fame non che diminuiu, grazas a Deus, o estomago telo coma de mozo. Andrés!
Volvemos 4s mesmas?! Sera posible?! Pero, se te cambiei hoxe xa duas veces!
Vén. Erguete. Vefia. Movete. Axuda, home, axuda, ou queres quedar asi co
pantalén mollado?
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Baila, mulata, baila.

Vouche bailar eu a ti. Move a perna, axuda, lacazan, axuda; vouche dar eu
a ti a mulata, moito che acorda, pelello, habia de estar agora ela aqui; desgra-
ciado; vefia, entra, entra na ducha; non esta fria, non, esta ben, entra e non pro-
testes; non esborrexes, non; heiche de dar eu a ti a mulata, sodes todos iguais.
Homes!; xira, xira, volta, outra vez; mulata, sempre coa cabeza virada para
esas aduanadas; acordalle ben, condenado, varreselle o siso para todo, pero
para iso...; quieto, quieto coa man, a dnde queres ir ti agora, quieto, home, que
me mollas; xa esta, fora, fora digo; a modo; mulata, menos mal que unha xa
esta fritida polos dous lados; seca, asi, ergue o p¢€, mais, mais, a ver se caemos,
agarrate a min, sen medo; o outro, iso ¢; agarda, senta no tallo, que vou buscar
amuda; condenado, non hai dia que non lle vefia 4 boca, seria cando andou por
América?; a ver, viste, non, primeiro estira o pé, agora fura pola perna do pan-
talon, asi, iso ¢; tamén puido ser cando andou naquel que cargaba a cada paso
en Cuba, que mais ten... quedaches a gusto?; queres que andemos un pouco
polo corredor?; veiia, un paseo.

Mulatita, mulatita, color canela.

Cala coa mulata que xa me estas enchendo, eh, falangueiro. Non queres pa-
sear? Pois & cadeira. Sempre fuches lixeiro, bardallas, se te ocupases mais do
que debias... Tes sorte que me asegurou o médico que non garda ningunha re-
lacion unha cousa coa outra, pero a min xa me ten andado ben veces na cabeza
se non pillarias algo por ai con esas mulleres do mundo, lampantin, non te de-
catabas de que cho ulia so baixar do barco, paspan? Fuches boa peza. Lixei-
ruco, lixeiruco, que eu ben o sei. E moi amigo do vaso e da copa. A bebida pe-
gabaslle ben, que eu ben via, se unha noite por arre outra por xo, sempre tifias
que sair tomar a copeta, ¢ peneque, peneque, o que ¢ achegandote as paredes
nunca te vin, pero coa lingua pesada, a montoéns, que a min ben me acorda; e
iso non foi bo para ninguén, principalmente para ti, baldreu, que non aforraches
un peso, nin lle deches estudios 4 rapaza, e non me digas que non foi asi, por-
que foi, foi tal como cho digo, e se che doe, que che doa, que, por desgracia,
temos que aguantar todos coas consecuencias. Asi que non me vefas agora con
mulatas. Iso sen falar da rapaza, que ben sabes as veces que che insistin para
que non lle deras tanto mimo. Que che dicia? Andrés, non ¢ cousa de lle mer-
car tantos enredos, ni de a consentir coma se fose unha raifa, pero ti, vefia a
traer monecas e a gastar o que non habia no raio da rapaza e despois ben viches
en que deu todo. Agora ai a tes, nin o neto che trae 4 casa para que o vexas.

Foi o pago que che deu. Casou cun de Rianxo, casou cun de Rianxo, non te
fartaches de dicirmo a min e por todalas tabernas e a quen o quixo oir. Que lles
pasa os de Rianxo? As veces tifias cousas de patacon, Andrés, cousas que nunca
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dei entendido. Ti e mailos da taa casa, a pesar do moito que presumias de que
nela non se daba puntada sen fio, sempre fostes moi vosos con esas envexas e
liortas do mar, nunca souben que era exactamente o que vos roia. Qué lle pasa
aos de Rianxo? Se cadra foi a stia salvacion ese mozo, eu non digo que tefia ofi-
cio nin un gran porvir, pero alomenos a rapaza deixou de andar naqueles malos
pasos. E probar dese mal do demo probou; mais, agora, coida do neto, que hai
que ver o limpo e ben ensinado que o ten, anda vestida coma unha sefiora, en-
gordou, e peor cara eu non lla vexo. Pero ti, claro, daquela, cando a filla mais
te precisaba, andabas detras das mulatas, chegabas da marea, entregabaslle a
moneca, rias ¢ muliala a bicos ata a hora das copas e da xogueta, e despois, se
te vin, moi boas. Pero a rapaza sufria, Andrés, que a min ainda non se me foi
o acordo, queria que lle prestaras mais atencion. Mais ti home da casa nunca
fuches.

Pouca maquina, pofierse a capa!

Pouca casa, moito mar e demasiado bar. E o mar nin mo nomees. Por favor,
para qué retorcer o pensamento? Por qué tentar as bagoas e 4 pena ?

Porier o barco enriba do peixe.

Deixa o mar e mailos barcos e mailo peixe. Cala con iso, non ves que ainda
con pasar os anos non me curou a ferida?

Hoxe traemos bo quirnion, Manuel.

Cala Andrés, por favor, non nomees o mar, non sigas. Non me sentes diante
do espello da mifia angustia, deixa que me vai afastando del, que nada nin nin-
guén me revolva a color, o ulido, a largueza do mar.

E cando volve o noso rapaz?

Que che levo explicando durante todos estes anos? Que che pedin hai unha
miguina, Andrés? Que non falases nunca mais do mar, e menos do rapaz, xa
sabes que non dou rexido; por ti, se fai falla, arrinco as pedras cos dentes, pero
1SO non.

Ha estar no porto de Bantry.

No porto de Bantry. No Gran Sol. No porto de Bantry o noso Rubén ; An-
drés: tes o siso trastornado de todo, meu home. Rubén no porto de Bantry.
Gran Sol, porto, mar, Deus me perdoe todo, cabron, por que, por que mo le-
vaches ao mar, Andrés, por que? Por que sen ainda rematar o instituto o dei-
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xaches ir ao Gran Sol? Outro quifién, outro quiidn para a casa, outra merda!
Por que tiveches que lle meter o demo do mar no corpo ao rapaz? Ha ser o me-
llor pesca de Marin. Ha ser o primeiro da familia en ter barco de seu. Maldito
mar, porca mar! Non eras ti o que dicias que o mar bebe a satide de calquera,
que lla xoga ao mais listo? Por qué, enton, deixaches ir o teu fillo sendo ainda
un neno? Rubén. Comesto polo Gran Sol. Me cago no mar e no Gran Sol e no
Deus que os fixo. Me cago no mar, na mar, nos barcos e en quen os inventou.
Non me fales nunca mais do mar. Non o sabes, Andrés, non sabes que desde
aquela non volvin a pegar ollo mais de duas horas seguidas, que esperto polas
noites berrando? Ti non sabes nada, que sorte tes, non te acordas de nada...

¢ Cando volve o noso rapaz?

Nunca, meu home, nunca. O mar, a mar da que ti tanto falas, foi tan porca
que nin o devolveu. Nunca. Coméunolo, Andrés, o mar comeunos ao rapaz. E
ti tes mais sorte ca min, que non te lembras de nada. Vai para dez anos, Andrés,
xa van al6 dez anos e contintio esgazada. Foi no 1991, maldito ano, ano do
demo.

O 2 de novembro de 1991, o Pesca Lanza. Tamén nese mesmo ano : Os To-
nechos, o Hnos Diez, La Xana, O Gondiez, aprendinos todos. E o 2 de no-
vembro de 1991 o Pesca Lanza. Desde a hora en que o souben quedoume den-
tro un mal que non dou botado de min: tremo coma un vimbio, desfixenme en
bagoas e quedei coma a noite. Gran Sol, como sera ese Gran Sol?, que sol pode
haber ali?, que friaxe, que fondura, que inferno de augas alodadas fervera nas
suas rochas? Andrés, ti que andaches por tédolos mares, como pode ser o mar
asi?, que tera dentro?, que malicia pode anifar ese porcallan ?, para que quere
ao noso Rubén?, por que non nolo devolve? Eu xa me conformaba con que mo
devolvera morto. Onde estaba Deus o 2 de novembro de 19917, en que pen-
saba , en que pensaba ese mamon, Deus me perdoe, xa non sei o que digo, en
que?, a ti paréceche que Deus ten ganas de monadas, Andrés, que quere enre-
dar con n6s?, pois comigo que non xogue, que No Xxogue mais...

Rubén é o noso rapaz, non si?

Si.

Rubén era o noso rapaz.

Queres que che traia algo de comer? Non te movas, déixame limpar os
mocos, non te ergas que agora volvo, vou a cocifia e vefio de contadifio. A Virxe
do Carme me dea forzas para poder con esta cruz. Aqui che traio unha man-

darina e mais un vasifio de auga. Hai que beber, bebes pouco. Qué che pasa?
Estés chorando? Por qué bagullas, home? Ai, meu homifo, tranquilo, que pasa
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por esa cabecifia tha? Eleva a cara, deixa que che enxugue as bagoas; non cho-
res; tranquilo, Andrés, son eu, estou a tiia beira, home. E agora con saloucos.
E ti de onde sacas estas bagoas, meu calamidade?; Andrés, que me incomodo,
eh; acaba xa!; por que tes que bagullar tanto?! Parece que tiveras unha fonte
contigo, de onde sacas estas bagoas tan gordas?, para min que gardas un xerro
de auga dentro dos ollos, non sei se non se abriria unha via de auga na casa;
Andrés, para, home, e ti non sabes deixar de chorar, calamidade, pareces un me-
nifio; a ver, por que che entrou a pena?, non che gusta verme asi?, non me
fagas caso, xa sabes que tan axifia choro como rio e tiro para adiante, non
tenas medo, home, que herba ruin non morre, ainda me goberno; e non pen-
ses que che boto a ti culpa de nada; que che hei de botar, son cousas do xenio
e da desesperacion; ti fixeches o que puideches. Ben que o fixeches. Non me
fagas caso, que cando me entra o verme da tristura digo cousas que non tefien
fundamento.

E moito tempo de amarre

E dabondo, pero agora a ti tanto che ten; non chores que habemos de se-
guir avante como sempre. O que ocorre € que por momentos esta lingua di o
que non debo —se a mordera— e outras calo o que deberia dicir, sempre fun asi,
pero ti non me fagas caso. E non ¢ certo que malcriaras & nena, non tal, que se
digo unha cousa tefio que dicila outra tamén, e hai que ver cantos bicos lle
dabas, e a de contos que lle contabas cando regresabas das mareas, que ainda
me acorda como lle falabas das Malvinas, de Nixeria, de Canada, de Marrocos,
de Valencia, das Canarias, de Roterdam, eu que sei de cantos sitios mais, que
ainda me tifia mérito a min prestar atencion; e de como moitas noites ias con
ecla para a cama e lle inventabas unhas carreiras de arroaces, que disque hai
moitos anos se facian na Moureira, eu moito caso no cho facia, que mentiran
es dabondo, pero a historia era ben bonita, que ainda estou oindo como lle fa-
cias ver 4 nena que desde chalanas e botes os marifieirifios ian arpoando nos
animais, aos que vos lle pofiiades nomes e todo, ata ver cal era o que chegaba
de primeiro.

Son moitos meses de amarre.

Claro que son moitos, pero non chores, que ti as mareas que habias de facer
xa as fiches todas, non chores que ben aprecio o que lle quixeches a rapaza e
xa non digamos ao rapaz. Non chores, mételle este bocado, que ainda non esta
escrita a Ultima palabra e con n6s non han poder, que cho digo eu. Queres que
che conte un segredo? A ultima vez que falei co doutor comentoume que se
esta avanzando moito no teu mal. E disque o mellor, mentres non dan coa droga
xusta que o remedie, ¢ que esteamos moi aleutos os dous, que fagamos moita
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actividade. Come. E xa pensei que tan axifia como escampe imos dar paseos
ti e mais eu por todolos montes arredor, que ainda non os cofieces, pasmon, que
do barco ao bar, do bar ao barco, nunca soubeches sair da casa. Habemos de
subir ata Cea, polas aldeas do alto, e agarda , que se cadra con tanto andar
polo mundo adiante ainda nunca viches cousa tan fermosa. No chores. E unha
tarde, maldito como si, heite de levar a Rianxo para que vexas ao neto. Ti deixa
que escampe. Outro bocado. Claro que por onde che ha gustar mais pasear a ti
¢ por Mogor, 4 beira do mar. Pois tamén por ai te hei de levar. Xa sei que ata
agora estiven un pouco repugnante € gurrona con non querer mirar nin ulir o
mar, pero prométoche que habemos de pasear por Mogor, que asi tamén apro-
veito para facer a proba que me recomendou o psicologo do ambulatorio. Di-
xome: mentres non se enfronte ao seu medo seguira sempre con el enriba, se-
fora, debe mirarlle aos ollos ao mar. Ademais, lembro o que decote non
parabas de me repetir: o mar ¢ coma un fillo que che sae malo, quérelo mais
c6s outros. E teras razon. Dame a man, calamidade. Tela tépeda, qué mornifia
esta. Sabes, Andrés? Eu son parva, sonche parvifia de todo. Para algunhas
cousas destemida, pero para outras tefio mais vergonza ... Ainda agora, mira ti,
co que leva chovido, ainda agora me da noxo falarche disto. Pero moito me ten
pesado no cho dicir, calamidade. Porque sentir sentino desde que notei que be-
bias os ventos por min. Pero as mulleres do noso tempo —todas non o sei, pero
eu si- eramosche asi, Andrés, parvas perdidas, que ata o que nos gustaba tifia-
mos vergonza en mostrar. Moitas veces tenme acordado de cando nos primei-
ros tempos, daquela andabas ti por Terranova e ainda non habia os rapaces nin
traza deles, unha tarde te fora recibir a Vigo. Era polo carozo do inverno pero
habia luz e non ia frio ningtin. Estoume vendo ainda co vestido novo, senta-
bame de marabilla. Tanto que ti, s6 baixar do barco e verme, vifieches coma un
l6strego onda min e abrazachesme tan forte, calamidade, que ainda agora me
quece por dentro. Paréceme que se daquela morro non me movo do ceo.

Pois mira que clase de muller era , ti vifias coma o lume que ben cho notei
e propuxéchesme que xa quedabamos ali mesmo nunha pension que cofiecias
en Vigo, e eu, acordaste?, comecei a falar da casa, dos cartos, do cansazo e de
non sei cantas cousas mais ata esnaquizar a emocion, quedando coas ganas e
coa pena. Estas mellor, € non ? Mételle outro anaquifio de mandarina. Coma
doutra vez, destas hai moitas, pero para que te fagas unha idea. Una noite desas
nas que me facias rir, porque a verdade, cando querias, meigo eras de verdade,
e comezaches a contar os bicos que me ias dando. Un, dous, tres, catro, leva
conta, pedichesme, leva conta que te hei de examinar para saber cales che sou-
beron mais. Pois queres crer que non che dei contestado. E claro que levara
conta, ata o dezaoito, que do dezaoito para diante perdina, pero de antes, o
once, 0 quince e o propio dezaoito soubéranme a rabear. Digocho agora, An-
drés, que ainda os tefio escritos nos labios, e para estas cousas nunca ¢ tarde.
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Pero era parviiia, que lle queres. Anda, sécate ben, non chores, non chores que
xa ves que muller che tocou, que ainda nunca che dixo o que lle gustan os teus
pelifios estendidos por todo o corpo, anda, come este anaquifio de mandarina,
nin o ben que descanso cando pouso a cabeza nesa almofada de la doce que son
os teus cabelos brancos do peito, outro bocadifo, bebe, nin o bo home que fu-
ches, que sempre trouxeches os cartos para a casa, ssmpre aberto de man, outro
bocado, nin a guapo que estabas o dia que Rubén fixo a primeira comuiion,
que parecias un principe, nin polo principe te cambiaba, calamidade, outro bo-
cado, asi, queres beber?, nin o orgullosa que me sentia de ti cando tédolos ma-
rifieiros dician que eras o home co que daba mais gusto andar ao mar, bebe,
bebe, que hai que beber moita auga, nin do que me alanceaba o corazon cando
me chamabas por teléfono coa voz tremendo desde o cabo do mundo, nin o
que me acendias s6 con me tocar por detras das orellas, nin a ansiedade coa que
agardaba polas noites para ver se traias humor e me dicias: e que, pequeniia,
Xa non miras para o teu homifio?, nin os estremecementos que me furaban polo
aro lo lombo cando coa tia man rexa me collias pola van, me erguias coma
unha moneca e me apreixabas contra ti, nin nada, Andrés ( ala, agora que ti non
charas, choro eu, ves que burrifia son?), que nunca fun muller a che dicir ben
dito, polo dereito, o que non debin de parar de repetir desde que me sacaches
a bailar polo Carme de Marin, desto vai xa para cincuenta anos: que te quero,
Andrés, que te quero. Oesme, calamidade?

Si, Carme.

104



NUEVAS APORTACIONES SOBRE EL AUTISMO

AUTISMO GALICIA







NUEVAS APORTACIONES SOBRE EL AUTISMO

Editorial

Esta nueva entrega del numero 20 de la revista Maremagnum correspondiente al
afio 2016, se articuld en torno al IV Congreso Internacional de Atencidén Tempranay
Educacién Familiar (Ciatef), que tuvo lugar en las Facultades de Ciencias de la Educa-
cién y Psicologia (Campus Vida) de la USC, y en el Pazo de Fonseca de la ciudad com-
postelana alo largo de los dias 10, 11y 12 de septiembre de 2015. El Congreso fue or-
ganizado y presidido por la profesora M2 José Buceta Cancela y Miguel A. Santos Rego.

Como siempre suele pasar en los congresos, hubo diferentes talleres, simposios,
comunicaciones, conferencias inaugurales y plenarias a cargo de profesores, investi-
gadores y grupos de trabajo de diferentes universidades de Galicia, Espafia, Portugal
y EEUU.

La direcciéon de la revista Maremagnum, contacté con aquellos conferenciantes
que nos podian aportar, no necesariamente lo que expusieron en el propio Congreso
sino otros articulos de su autoria, idoneos y acordes a la linea de los trabajos publi-
cados en la revista. Por lo tanto, de los seis articulos, de la parte cientifica de la revista,
que aparecen en Maremagnum tres de ellos, le corresponden a los profesores Dr. Ma-
nuel Posada de la Paz del Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras, Instituto
Carlos 11l de Madrid que dicto la Conferencia Inaugural: ‘Nuevas perspectivas en el
estudio del autismo’, el Dr. José Luis Pedreira Massa del Hospital Infantil Universita-
rio Niflo Jesus de Madrid que intervino doblemente, en el Simposio 3: ‘Crisis en la in-
fancia: nuevas situaciones de riesgo’ y en la Conferencia Plenaria: ‘Noticias y viejas fa-
milias. El viejo de nuevo o el nuevo de viejo’, y el profesor Dr. Jorge Sobral Fernandez
de la USC participante en el Simposio 7: ‘La violencia filio-parental: una amenaza ala
familia’.

La Conferencia Inaugural del Dr. Posada inspira el titulo genérico de la revista y
sus contenidos, ademas de reflejar en gran medida, el expuesto por él en la Confe-
rencia Inaugural del Ciatef.

No fue el caso, del Dr. Jose Luis Pedreira Massa que nos propuso el articulo: ‘Ac-
tualizacion clinica de la psicosis en la infancia’, totalmente ajeno a sus intervenciones
en el Simposio 3 y en la Conferencia Plenaria. En este articulo el profesor Pedreira,
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trata de desmontar el impreciso y escasamente cientifico término de Trastorno del
Espectro del Autismo o Trastorno Generalizado del Desarrollo, en gran medida im-
puestos por las presiones de las clasificaciones internacionales de los trastornos men-
tales mas utilizadas.

Por ultimo el profesor Dr. Jorge Sobral Fernandez, nos hace entrega de un tema di-
ferente al de su exposicidn en el Simposio 7 que trata de: ‘Nifios discapacitados como
victimas de violencia. ¢ Que sabemos?’. En la violencia contra los nifios, lama la aten-
cién aquella en el que las victimas son nifios con discapacidad, haciendo un recorrido
del conocimiento cientifico actual sobre el tema. Por lo tanto ambos colaboradores
nos entregaron trabajos ajenos, a los de su participacion en el Ciatef, que encajan
mejor en la linea de la revista.

Las profesoras de educacion especial del Centro de Educacion Especial Menela de
Vigo Iria Antufia Dominguez especialista en Pedagogia Terapéutica, Berta Meijide Rico
licenciada en Pedagogia y la psicdloga de Fundaciéon Menela Pilar Pardo Cambra mo-
deradas por el Dr. Cipriano Luis Jiménez Casas, intervinieron en el Simposio 2 con el
tema: ‘Aprender a convivir con la discapacidad’. Se mantiene el expuesto en el Sim-
posio poniendo el acento en la perturbacién familiar con la presencia de un hijo con
TEA, lo que debemos considerar en las caracteristicas del TEA y de la propia persona
con TEA, la acumulacién de las demandas familiares, los recursos asi como de la per-
cepcion familiar y su capacidad para manejarla.

El articulo: ‘Los signos de autismo durante el primero afo de vida: la deteccidén a
través de un caso clinico’ es un resumen y traduccion del articulo original: ‘Els signes
d’autisme durant el primero any de vida: la deteccié a traves d’un cas clinic’ publi-
cado en la Revista Catala de Psicanalisi, Vol. XXXI1/2, PP. 69-90 (2015) por Marina Mes-
tres Martorell profesora de la Universidad de Lleida y coordinadora del Servicio de
Formacién del Centro Carrilet de Barcelona y Lourdes Busquets Ferré psicoterapeuta
psicanalitica por la Euro Psy y FEAP y también formadora en el Centro Carrilet. Las au-
toras nos aportan una vision dindmica y analitica, sobre el TEA y su comprension del
funcionamiento mental que ayudan de videos domésticos del primero afo de vida
de nifios diagnosticados posteriormente de TEA, poniendo la valoracién en los signos
de alarma del autismo.

Los profesores Dr. Domingo Garcia Villamisar y la profesora Araceli del Pozo Ar-
mentia del Departamento de Psicologia Clinica. Unidad Docente de Psicopatologia de
la Universidad Complutense de Madrid, completan los seis articulos de este numero
20 de la revista con el trabajo: ‘La ansiedad en el Trastorno del Espectro del Autismo:
un analisis psicopatoldgico’, desarrollando a través del mismo la ansiedad como uno
de los principales trastornos asociados al Trastorno del Espectro del Autismo. La an-
siedad como trastorno y eje central del TEA, sobre todo en las medidas a considerar
en los procesos de salud del TEA.

En las colaboraciones culturales Maremagnum siempre busca a nuestros poetas
y escritores mas singulares, que le den un significado especial a revista. Nunca lo di-
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jimos explicitamente, pero con toda seguridad Maremagnum es, probablemente la
Unica revista de su género, cuando menos de nuestro entorno, que tuvo la osadia de
hacer esa mezcla maravillosa entre las artes y las ciencias. Como pasaba en el cuento
de Castelao: ‘El retrato’, nos llaman los responsables de la revista, no solamente por
los buenos articulos cientificos que se publican alrededor de los mejores autores del
Estado, europeos e internacionales conocedores del TEA y la Discapacidad, sino tam-
bién por las paginas literarias que hacen de Maremagnun una revista singular.

En este nimero 20 de 2016, la profesora, escritora y académica Fina Casalderrey
Fraga nos habla en su hermosisimo cuento: ‘Bailes Perfumados’, de los suefios y de la
imaginacion como si de la propia realidad se tratara. “Si el carpinteiro —comenta Fina
Casalderrey— necesita de una buena madera para hacer un buen trabajo...la escritora
también necesita de los suefios y de la imaginacion que alimentan la realidad misma,
para crear historias”. Por un momento se me pasé por la cabeza la teoria freudiana
sobre la interpretacion de los suefios, tal cual como Fina Casalderrey la contempla en
su metafora del carpintero y la escritora.

Miguel Suarez Abel, psicélogo, profesor y escritor es, tal como de él ya me habia
hablado Fina Casalderrey, una de las plumas mas privilegiadas del panorama literario.
Cuando le pedimos su colaboracién para Maremagnum, me agasajé con una novela:
‘Nunca te vi llorar’, con la cual me senti profundamente identificado, por su narrativa
de la dureza migratoria, donde los vinculos entre el pensamiento y la accidn, el per-
don, frustraciones, soledades, pasiones...forman parte de una novela cuidadosa y re-
almente llena de belleza. La historia: ‘Si, Carme’, que publica Maremagnum esta en la
linea de la capacidad literaria de este autor.

La ilustracion de la portada es del pintor Anxel Huete, que justo el préximo afio
2017, el MARCO de Vigo le hara una Exposicién Antoldgica de su obra.

El consejo de redaccidon de la revista Maremagnum, la Junta Directiva, Consejo
Asesor y entidades miembros de Autismo Galicia, quieren agradecerle a los autores
de los articulos cientificos, las colaboraciones de los escritores y escritoras asi como
al ilustrador de la portada su contribucion para que la revista contintde su camino
desde el afio 1997, como publicacion de referencia en el campo del Autismo.

Cipriano Luis Jiménez Casas
Director Maremagnum
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NUEVAS PERSPECTIVAS EN EL ESTUDIO DEL TRASTORNO
DEL ESPECTRO DEL AUTISMO*

Manuel Posada de la Paz?

Director del Instituto de Investigacién en Enfermedades Raras IIER
Director del Consorcio Europeo sobre Autismo

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) estdn constituidos por un am-
plio abanico de sintomas tales como problemas en la comunicacion, socializa-
cion e interaccion con terceras personas y conductas repetitivas. El origen de
estos trastornos es desconocido, a pesar de que en muchas de estas personas
se pueden encontrar otras enfermedades raras asociadas y alteraciones ge-
néticas especificas. El tratamiento mds eficaz sigue siendo la aplicacion de ru-
tinas de afrontamiento en el marco de la conducta, pero no existe ningun tra-
tamiento farmacoldgico per sé, que pueda curar el autismo. El incremento de
la prevalencia de los TEA y los métodos de deteccion temprana e intervencion
precoz son los dos temas de actualidad en la investigacion de los TEA.

RESUMEN

1 Elautor es Doctor en Medicina y Cirugia (premio Extraordinario). Universidad Auténoma de Madrid. Es-
pecialidad en Medicina Interna por el sistema MIR. Hospital Universitario Clinica Puerta de Hierro UAM.
Especialidad en Medicina Preventiva y Salud Publica. Ministerio de Educacién y Ciencia. Diploma en Me-
todologia de la Investigacion. Escuela Nacional de Sanidad. Instituto de Salud Carlos Ill. Experto Univer-
sitario en Probabilidad y Estadistica Médica. Universidad de Educacion a Distancia. Experto Universita-
rio en Analisis Multivariante UNED. En la actualidad: Director del Instituto de Investigacion en
Enfermedades Raras (lIER).

Presidente electo de la International Conference of Orphan Drugs and Rare Diseases — ICORD. Experto
independiente del Comité de Expertos del Grupo de Enfermedades Raras de la Comision Europea.

Miembro del Comité Asesor de la plataforma de registros de enfermedades raras del Joint Research cen-
ter de la Comisién Europea. Miembro del Comité Asesor del consorcio ERARE3. Director del Centro Co-
laborador de la OMS en Epidemiologia de las Enfermedades relacionadas con el Ambiente 1996-2011.
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Nuevas perspectivas en el estudio del autismo

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) estan definidos por un amplio aba-
nico de sintomas y caracteristicas tales como problemas en la comunicacidn, sociali-
zacion e interaccion con terceras personas y conductas repetitivas. En la actualidad se
admite que los TEA son un problema complejo de origen neurobiolégico y cuyo ori-
gen podria tener relacion tanto con la etapa de la migracidon neuronal y constitucion
del sistema nervioso definitivo del nifio, y por lo tanto, durante la etapa embrionaria
y fetal.

Las causas de estos trastornos son desconocidas y mas bien parecen tener un ori-
gen multicausal. En otras palabras, parece que ya no podemos hablar de autismo,
sino de autismos en plural porque aunque las personas con TEA compartan hallazgos
comunes, sin embargo presentan desarrollos diferenciados asociados a los distintos
origenes. Asi, no es lo mismo una persona con enfermedad metabdlica de base que
ademas presenta una sintomatologia compatible con los TEA, que una enfermedad ge-
nética debido a una la falta de una parte del ADN (deleccién), una mutacién o por el
contrario teniendo mds material genético (trisomias). Hasta la fecha se han descrito
mas de 400 genes asociados a los TEA, pero todos estos, junto con otros tipos de al-
teraciones genéticas mas complejas —variaciones en el nimero de copias— vy las en-
fermedades que hoy en dia se conocen como asociadas a los TEA, no justifican mas
alla del 30% de todos los casos descritos (Schaefer, 2016). Es decir, todavia no cono-
cemos bien las causas de la gran mayoria de los TEA.

Muy recientemente se esta insistiendo en una teoria que relaciona el autismo con
exposiciones a farmacos y otros productos quimicos del ambiente. Estas exposiciones
no serian algo actual, sino algo que se produzco en los afios 50 y 60 en los abuelos y
abuelas de los actuales padres de los nifios y nifias que reciben el diagndstico de TEA
a partir de los afos 90. Esta relacion tiene que ver con un fendmeno, que poco a poco
se va conociendo mejor, y que se denomina epigenética. Se ha comprobado que po-
demos tener enfermedades y trastornos que se heredan de padres a hijos, sin que se
altere la base de nuestro ADN, porque la modificacion de ciertos factores hace que el
ADN se exprese o no de manera correcta. Estos cambios se ven afectados por in-
fluencias externas tales como exposiciones ambientales externas, incluyendo medi-
camentos).

Investigador en varios proyectos europeos sobre autismo y en la actualidad dirige un consorcio europeo
sobre autismo denominado Los Trastornos del espectro del Autismo en la Unién Europea, conocido por
sus siglas en inglés ASDEU (http://asdeu.eu)

* |Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, IIER. Instituto de Salud Carlos IlI, ISCIII. Avda. Monforte
de Lemos, 5. 2802. Madrid.Tel: 91 8222044.Fax: 91 3877895.Email: mposada@isciii.es
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Esta teoria explicaria el aparente crecimiento de la prevalencia de los TEA en el
mundo, mientras que también explicaria la falta de resultados amplios que justifiquen
un dafio del ADN que dé explicacién sobre el diagndstico de todas las personas con
TEA. No obstante, y a pesar de lo atractivo de esta teoria, cientificamente hablando,
todavia queda mucho por hacer para encontrar posibles medidas preventivas y tera-
péuticas.

Prevalencia de los TEA

La investigacidn de las causas del crecimiento de la prevalencia de los TEA es en
la actualidad uno de los grandes caballos de batalla. Aunque hay varios factores que
influyen en dicho incremento, tales como la calidad del diagndstico, el incremento en
la concienciacién familiar y profesional y una mayor profesionalizacion de los servicios
prestados por las organizaciones y también del sector publico, todas estas razones, ni
por separado ni tan siquiera todas ellas conjuntamente, justifican el espectacular cre-
cimiento visto en los Estados Unidos de Norte América. En la actualidad, y en este
pais, se ha demostrado que el nimero de casos de TEA alcanza la cifra de 1 de cada
68 niflos nacidos (Centers for Disease Control and Prevention, 2014). Estas cifras es-
calofriantes hacen pensar que hay algo mdas que implica a este crecimiento de nifios
diagnosticados y que va mas alla de la simple mejora de la capacidad diagndstica del
sistema en su conjunto. Algo que hace que los nifios nazcan ya con una alta predis-
posicidn al diagndstico. De ser asi, la Unica explicacion habria que buscarla en los fac-
tores de riesgo ambiental durante la época pre-concepcional y el desarrollo del em-
barazo en sus etapas tempranas. Esta posibilidad enlazaria con la teoria de factores
epigenéticos, antes comentada. No obstante, no podemos dejar a un lado el hecho de
que el propio parto, y el periodo posnatal inmediato, dan también sobrada cuenta de
algunos de estos nifios que padecieron problemas al nacimiento como sufrimiento
fetal durante el parto con hipoxia severa, infecciones cerebrales graves y también fe-
nomenos asociados a las nuevas técnicas de fertilizacion in vitro. Todos estos proble-
mas conllevan importantes cambios epigenéticos y por lo tanto riesgos que todavia
hoy en dia no sabemos cuantificar bien.

No obstante, el mayor problema de contar casos en un estudio de prevalencia es-
triba en las fuentes a donde se acude a contarlos y el método que se sigue para su con-
taje y confirmacion diagndstica final.

Sabemos que estos nifios estdn en la escuela, con o sin un diagndstico apropiado,
pero en las escuelas y no en el sistema de salud, aunque esté sistema atienda enfer-
medades y trastornos clasificados en la clasificacion DSM-5. Por ello, lo primero a
plantear para saber cuantos casos de nifios con TEA hay en una zona geogréfica con-
creta es planificar el cribado sistematico de todas estas fuentes de informacién.

Otro punto critico es la edad a la que se debe medir la prevalencia. No es facil
tomar una decision final al respecto, pero los estudios apuntan que a la edad de 8
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afos es dificil que se pueda escapar un diagndstico de TEA, si las cosas se hacen si-
guiendo un método cientifico apropiado. Normalmente hay que recurrir a una he-
rramienta que esté autorizada y validada en nuestro medio, que se pueda cumpli-
mentar de manera rapida por los padres, sin la intervencién de profesionales. Hay
muchas herramientas al uso y todas ellas aparentemente validas, pero en estudio de
este tipo lo importante es manejar esta primera fase cribado de nifios no diagnosti-
cados, con una herramienta que permita un adecuado balance entre el coste y los re-
sultados a obtener. De entre ellas, el CAST, el SCQ o el propio ASSQ se postulan con
virtudes y limitaciones, aunque podrian ser elegibles por considerarlas de entre las
mas rentables para el ejercicio que se pretende realizar. Finalmente el diagndstico
debe llevarse a cabo con herramientas probadas como el ADOS-G y el ADI-R y por
equipos cualificados para el uso de estas herramientas diagndsticas.

El problema del diagnéstico

La nueva clasificacion DSM-5 establece los siguientes criterios para saber si esta-
mos ante una persona con TEA:

— La presencia de déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social,
consistentes en: a) déficits en reciprocidad socioemocional; b) déficits en con-
ductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social; c) déficits
para desarrollar, mantener y comprender relaciones;

— Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, tales
como 1) Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o re-
petitivos; 2) Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patro-
nes de comportamiento verbal y no verbal ritual; 3) Intereses altamente res-
tringidos, obsesivos, que son anormales por su intensidad o su foco; 4) Hiper
o hiperreactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del en-
torno.

— Los sintomas deben estar presentes en el periodo de desarrollo temprano
— Los sintomas causan alteraciones clinicamente significativas

— Estas alteraciones no se explican mejor por la presencia de una discapaci-
dad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso global del
desarrollo

Ademas se debe tener en cuenta una serie de co-morbilidades que podrian tra-
tarse adecuadamente, ya que para ellas si se dispone de tratamientos, y que sin duda
aliviarian la sintomatologia, reduciendo el estrés en estas personas y mejorando la
calidad de vida. Las co-morbilidades descritas con mas frecuencias son: Retraso en el
desarrollo intelectual; Convulsiones; Ansiedad; Hiperactividad; Trastornos gastroin-
testinales y Problemas del suefio.
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En la practica clinica, el diagndstico deberia ser realizado por profesionales con
experiencia, que utilicen herramientas ya antes comentadas y cuestionarios que per-
mitan evaluar el fenotipo clinico de cada persona (cuestionarios para descartar la pre-
sencia de discapacidad intelectual y para el estudio de la conducta adaptativa, entre
muchas otras opciones).

La DSM-5 proporciona un marco atractivo para entender mejor qué son y como
tratar a las personas con TEA, pero no termina de resolver problemas como la detec-
cion temprana y el diagndstico en la vida adulta.

Deteccion temprana

La deteccion temprana presenta caracteristicas muy diferentes a las de un estudio
de prevalencia. Ambas estrategias conllevan términos comunes del tipo de cribado y
el uso de una herramienta coste-efectiva, pero tienen dos puntos clave que las hacen
poco comparables entre si: 1) la edad de aplicacién de los métodos y 2) el objetivo que
cada una de ellas.

La edad de aplicacion de los programas de deteccion temprana debe ser baja, re-
gularmente en el umbral de todo nifio en el que desarrollo del lenguaje y los meca-
nismos de interaccion y relacidn social se tiene que haber producido o al menos ha-
berse iniciado de una manera.

Por lo general esta edad se encuentra alrededor de los 18-24 meses, dependiendo
de cada trayectoria individual. Aunque hay otros programas que tratan de detectary
diagnosticar a posibles nifios de TEA en edades todavia mas precoces, la falta de es-
tabilidad del diagndstico y las dificultades de incluir a todos los nifios de una misma
regidén en un programa de este tipo, impiden tener un cierto éxito en aquellos pro-
gramas que deciden bajar al edad de la deteccion por debajo de los 18 meses. Solo
mencionar los programas orientados a nifios de alto riesgo (hermanos de otros nifios
que ya tienen el diagndstico, o niflos con problemas al nacimiento como edad gesta-
cional corta y peso al nacer por debajo de 1,5-2Kg. Estos programas son experimen-
tales y actlan sobre nifios que tienen mas riesgo de tener un diagndstico de TEA
mayor que el de los nifios de la poblacion general, por eso en estos nifios el tipo de
programas que se establecen no son realmente de cribado puntual, sino de un estu-
dio de una cohorte desde el nacimiento sometida a una vigilancia estrecha.

Por lo tanto, el objetivo de la deteccidn temprana es diagnosticar precozmente a
los nifios de la poblacion general que van a ser diagnosticados aflos mas tarde, para
poder incluirlos en un programa de intervencién temprana cuanto antes y mejorar
asi su prondstico (Garcia-Primo, 2014). Por todo ello el cribado siempre es un pro-
grama y no una actuacion individual sobre un grupo de nifos. Un programa que im-
plica a toda la poblacidon, que debe ser equitativo y accesibles para todos y que debe
monitorizar todos sus procedimientos con el mejor de los criterios cientificos al uso.
Por lo tanto, no es en si mismo un programa de investigacidn, salvo en sus primeras
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fases de desarrollo. El cribado de nifios con TEA es un programa de salud publica que
se aplica desde el sistema sanitario a edades en los que estos nifios acuden de manera
mayoritaria a la consulta del pediatra: Vacunacioén obligatoria a los 18 meses y pro-
grama del niflo sano a la edad de 24 meses.

La herramienta a utilizar en estos programas tampoco es la misma que se usa para
un estudio de prevalencia. Las herramientas de cribado a edades tempranas han ido
evolucionando desde el famoso CHAT y en la actualidad se postulan modificaciones
de este cuestionario como el M-CHAT y el mas moderno (Modified Checklist for Au-
tism in Toddlers, Revised) M-CHAT-R.

Por ultimo mencionar que existen varias formas de aplicar este tipo de cuestio-
narios. Por lo general estos programas suelen tener dos etapas donde cada nifio es cri-
bado: La etapa inicial donde los padres rellenan el cuestionario y la segunda etapa
donde se comprueba que las respuestas falladas son reamente respuestas falladas y
no errores en las respuestas. Esta segunda etapa se realiza a través de una llamada te-
lefénica de confirmacién de los items fallados, que finalmente deja paso a un pro-
ceso de confirmacion diagndstica donde se utilizan el ADOS-2 y el ADI-R. En la actua-
lidad el sistema de cribado de los TEA, que se lleva a cabo en la Comunidad de Castilla
y Ledn, por parte del Sistema Autondmico de Salud de esa comunidad auténoma,
bajo la direccidn del profesor Ricardo Canal, de la Universidad de Salamanca (Canal-
Bedia, 2015a), ha reemplazado la llamada telefénica por un programa informatico,
que manejado por los propios pediatras desde su consulta y teniendo delante al nifio
y a su familia, es capaz de descartar o no la validez de las respuestas dadas por la fa-
milia. Este cambio en el procedimiento ha conseguido mejorar la eficiencia del pro-
grama, reduciendo los retrasos en el diagndstico y ahorrando costes.

Intervencion temprana

Un programa de cribado de los TEA no tiene sentido si en paralelo al mismo no
existe un programa de atencion e intervencion temprana, que recoja a los nifios diag-
nosticados y los ponga en la senda apropiada para la mejora de su capacidad comu-
nicativa, la reduccién de las conductas obsesivas y la facilitacién del afrontamiento
de las relaciones entre iguales (Canal-Bedia, 2015b).

Uno de los grandes debates de los programas de intervencion es la ausencia de un
tratamiento eficaz. El tratamiento mas eficaz sigue siendo la aplicacidn de rutinas de
afrontamiento en el marco de la conducta, pero no existe ningln tratamiento farma-
coldgico per sé que cure el autismo.

El TEA en Europa

Recientemente se han puesto en marcha dos acciones importantes por parte del
Instituto de Salud Carlos Ill: El proyecto europeo titulado Los Trastornos del Espectro
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del Autismo en la Unidn Europea — Siglas en inglés ASDEU (http://asdeu.eu) y el Re-
gistro de los TEA (http://retea.isciii.es).

La primera de ellas es en realidad un consorcio de 14 paises europeos dirigidos
desde Espafia y que tiene como objetivos el estudio de la prevalencia de los TEA, la
identificacién de los mejores métodos de deteccidn e intervencion tempranay el ana-
lisis de la vida del adulto y del anciano con autismo. Al mismo tiempo, se pretende es-
tablecer las propuestas de politicas europeas sobre los TEA. Este proyecto es en rea-
lidad un encargo con esos objetivos concretos, que la propia Comision Europea ha
realizado.

Por otra parte, el registro de casos de los TEA se enfocard en casos de nifios recién
diagnosticados con el objetivo de promover la investigacidn del autismo desde la in-
fancia.
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LOS SIGNOS DE AUTISMO DURANTE EL PRIMER ANO DE VIDA:
LA DETECCION A TRAVES DE UN CASO CLINICO*

Marina Mestres Martorell* & Lourdes Busquets Ferré?

A partir de las transcripciones de videos domésticos del primer afio de un
nifio posteriormente diagnosticado de TEA!, nos adentraremos en la compren-
sion del funcionamiento mental y la descripcion de los videos domésticos del
primer afio de vida de nifios diagnosticados posteriormente con TEA fueron ce-
didos por las familias del Centro Educativo y Terapéutico Carrilet a su referente
clinica, Balbina Alcdcer, que nos alentd a trabajar en investigacion sobre ellos.
Gracias a todas las familias y a Balbina Alcdcer (psicéloga clinica y presidenta
de Carrilet) ha sido posible valorar los signos de alarma de autismo. Analiza-
remos a nivel cualitativo el estilo relacional de los padres y aquellas sefiales
que, tanto por exceso como por defecto, comprometen el desarrollo del nifio.
En el apartado de la discusion se apuntan algunas reflexiones sobre la detec-
cion, el diagndstico y la necesidad de una intervencion precoz para cambiar la
dindmica relacional establecida con los padres y favorecer el vinculo.

RESUMEN

Palabras clave: trastorno del espectro autista, signos de alarma, deteccidon pre-
coz, intervencion precoz, bebé, autosensorialidad, intersubjetividad, segunda piel.
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* Resumen y traduccién del articulo original publicado en la Revista Catalana de Psicoanalisis: Busquets,
L i Mestres, M. (2015). Els signes d’autisme durant el primer any de vida: la deteccié a través d’un cas
clinic. Revista Catalana de Psicoanalisi, Vol.XXXIl/2, pp. 69-90. E-mail: carrilet@carrilet.org
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Introduccion

Desde la vertiente psicoanalitica, Murattori y Maestro (en Acquarone, 2007) han
realizado el analisis de videos domésticos y comentan que en un 87% de los casos se
hubiera podido detectar el autismo durante el primer afio. Otras investigaciones (St.
Clair, Danon-Boileau, Trevarthen y Massie en Acquarone, 2007) han estudiado los
cambios de patrones de relacién con los padres a partir del analisis de videos do-
mésticos, a veces en estudios con gemelos en que uno mas tarde ha sido diagnosti-
cado de autismo mientras el otro no, y observan algunas conductas que cambian en
los padres: se vuelven mas intrusivos, ofrecen mas estimulacion fisica, a veces este
mismo cambio por las ganas de entrar en la relacién con el nifio podria a él sobrepa-
sarlo y hacer que entrara en mas evitacion. Algunos padres cambian el tono de voz,
pasan a ser mas directivos, primando la comprensién por encima de la comunicacion,
llaman al nifio mas veces por el nombre que por adjetivos carifiosos en la busqueda
intuitiva de reiniciar una relacion que se muestra a cortes. El circulo de comunicacion
e imitacion se rompe, ante el escaso interés del bebé, la madre o el padre se desani-
man. A menudo se observa en los videos domésticos que a partir de los 6 meses em-
piezan a proponerle objetos inanimados para atraer su interés, muestran una actitud
mas depresiva, muchos de ellos se alejan, se vuelven mas silenciosos, cantan menos
y reducen la conducta espontanea. Negri (2000) también comenta que unos padres
angustiados al ver que el nifio presenta algunas conductas obsesivas pueden tender
a entrenarlo precozmente para que se comporte como los nifios de su edad. Asi pues,
podrian empujarlo hacia un desarrollo bidimensional fomentando la identificacion
adhesiva (Meltzer, 1979).

Por este motivo sera tan importante la deteccién y por tanto la intervencion pre-
coz para ayudar a cambiar este estilo de relacidn que podria llevar a un circulo vicioso
al servicio de la desconexidn por parte de todos o a patrones de crianza extrafios y pa-
toldgicos por la adaptacién a la conducta del nifio. Cabe destacar que, aunque no
haya signos de alarma evidentes en el desarrollo del nifio, cualquier padre preocu-
pado debe poder ser atendido, la preocupacion y la angustia afectara el vinculo con
su hijo y también el desarrollo de este en un futuro (Centro Educativo y Terapéutico
Carrilet, 2013).

i Los videos domésticos del primer afio de vida de nifios diagnosticados posteriormente con TEA fueron ce-
didos por las familias del Centro Educativo y Terapéutico Carrilet a su referente clinica, Balbina Alcdcer,
ella nos alentd a trabajar en investigacion sobre ellos. Gracias a todas las familias y a Balbina Alcdcer (psi-
cdloga clinica y presidenta de Carrilet).
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Consideramos la contratransferencia una herramienta basica de deteccién. Algu-
nos autores han encontrado que los examinadores dedican menos tiempo en identi-
ficar la presencia de competencias en nifios con desarrollo tipico que con autismo
(Maestro y Muratori, en Acquarone 2007).

Signos de Alarma del Trastorno del Espectro del Autismo

A continuacidn, se describiran los signos de alarma a través del relato de un caso
gue nos acompafiard a lo largo del articulo. Se realizara un analisis cualitativo de los
videos domésticos facilitados por la familia de un nifio que posteriormente desarro-
116 autismo. Se presentan breves transcripciones de las filmaciones para ir articulando
el marco tedrico, detallando el desarrollo tipico y lo que suele ocurrir en el TEA.

Seguin Acquarone (2007), encontraremos 2 tipos de sefiales: las ruidosas, que se
captan rdpidamente (llanto indiferenciado, echarse hacia atras ante el contacto, hi-
potonia, etc.) y las silenciosas, mas dificiles de captar y reconocer (no comer, mirar sin
ver, silencio, insomnio, calma silenciosa, etc.).

Jan

Los padres de Jan se dirigen al Centro de Tratamientos de Carrilet derivados del jar-
din de infancia por un retraso en el lenguaje cuando tenia 2 afios. Anteriormente no
habian observado dificultades. En cuanto a la anamnesis destaca que tomo pecho
hasta los 5 meses, momento en que se introdujo el biberon porque la madre se rein-
corporaba al trabajo. Hasta los 14 meses lo cuidd la abuela materna y no estuvo en
contacto con muchos nifios. Al iniciar el jardin de infancia lloré mucho, casi no comia
y podia estar todo el dia sin beber. Los padres han ido verbalizando sentimientos de
soledad y desdnimo a lo largo de la crianza. Las relaciones con sus propios padres son
frdgiles y en ciertos momentos las han vivido de manera intrusiva.

Los primeros meses (0-4): las competencias del bebé y la construccion del
vinculo

Transcripcion de un video a los 3 meses: Jan estd tumbado sobre el regazo de la
madre en posicion horizontal, no cogido. Se oye musica de fondo fuerte y tiene la vista
puesta en los ojos de su madre. La madre le quita la manta de debajo de la cabeza pro-
vocando un ligero movimiento y el padre dice: “asi, mirando al papa!”. La madre ex-
clama: “imira al papa!”, Chasquea los dedos en direccion hacia donde estd el padre y
dice: “a mi no, que me tienes mds que gastada”. Jan continua con la mirada clavada
y entonces la madre le toca la barbilla provocando una ligera sonrisa que revitaliza la
expresion de la cara pero rdpidamente se desvanece.

La mirada es uno de los signos de alarma mas significativos tanto por exceso como
por defecto. A veces, como ocurre frecuentemente, la alarma viene por la calidad del
signo mas que por la cantidad, y de ahi la dificultad de definirlo. A menudo vemos en
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los nifios con autismo que evitan el contacto ocular, o miran a la boca porque se
mueve, o se quedan fijados en alguna parte de la cara o en un pendiente o miran todo
el tiempo al otro sin parpadear, como por miedo a perderlo del campo visual o no te-
nerlo controlado o de una manera casi adhesiva, pegada (la madre de Jan comenta
“me tienes mds que gastada”) (Centro Educativo y Terapéutico Carrilet, 2013). Schore
(1996) aporta que los ojos son una ventana a través de la cual el nifio tiene acceso di-
recto al estado afectivo de la madre, de la misma manera que el ojo del nifio tiene re-
almente el poder de emocionarla. Podriamos decir que mirar y sentirse mirado tiene
un peso importante en la construccion del vinculo, aprendemos el mundo social a
partir de mirar a los demas.

Klin y Jones (2013) han publicado un estudio longitudinal, con nifios diagnostica-
dos posteriormente de autismo, que muestra que el contacto ocular estd presente
durante los primeros meses, pero en declive entre los 2 y los 6 meses en nifios mas
tarde diagnosticados de autismo. Una de las hipdtesis explicativas de este declive po-
dria ser la dificultad de integracién corporal, del movimiento y de un buen control ce-
falico que comienza en esta época (Klin, 2013; Negri, 1999; Murattori, en Acquarone
2007).

Segun Happé (1994), los nifios con autismo presentan una débil coherencia cen-
tral, se fijan en las partes o los detalles mas que en el conjunto, el mundo es percibido
como un lugar donde hay demasiada informacidon y no son capaces de poner un fil-
tro, los ojos cambian radpido y son dificiles de seguir, hay demasiada informacién de
caracter emocional y con significado infraverbal.

Otro posible signo de alarma seria la respuesta Iabil y pobre expresividad afectiva.
“La madre de Jan le toca la barbilla provocando una sonrisa efimera”. Esta estimula-
cion de tipo fisica se observa a menudo en los videos, también los cortes constantes
en la relacidn con el otro, parece que se pueden vincular pero esta relacion se pierde,
de forma brusca. Hay una falla de la sonrisa social, es decir, de la sonrisa en respuesta
a la sonrisa del otro que se espera como maximo a los 3 meses (Primer Organizador
Spitz, 1984).

Los recién nacidos, en las primeras horas después del nacimiento, son capaces de
imitar (Meltzoff y Gopnik, 1993; Kaitz y cols., 1988). Esto nos podria hacer pensar en
una primera nocién de cuerpo muy primitiva (Dolto, 1999). Pero también el cerebro
viene muy preparado para aprender de la imitacion. Trevarthen (Trevarthen y Aitken,
2001) afirma que el bebé nace con una predisposicidn innata hacia el contacto inter-
personal y esta muy atento a los afectos de sus cuidadores. Segin Meltzoff y Gopnik
(1993), esta capacidad estaria alterada en los nifios con autismo y tendrian poca ca-
pacidad para expresar sus emociones y para entender las emociones que se comuni-
can a través de la expresion facial (Hernandez, 2007). Hobson (1995) hablaria de que
muchos podrian imitar la forma pero no el contenido ni el significado de la accién y
por lo tanto lo harian de una manera muy adhesiva. La contribucién de las neuro-
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ciencias (Rizzolati y Sinigaglia, 2006; Ramachandran y Oberman, 2007; lacoboni, 2009)
en el descubrimiento de las neuronas espejo sefialan que éstas constituyen la base de
la intersubjetividad y de la capacidad reflexiva del bebé que le permite compartir ex-
periencias emocionales y psiquicas con las personas de su entorno para poder orga-
nizar su experiencia y el desarrollo psiquico. Mas adelante se utilizan estas neuronas
para construir un sentido del yo, diferenciado de los demds y para entender los esta-
dos mentales de los demds (Arias et al., 2015). Esto nos hace pensar que deben estar
en la base de la identificacion proyectiva, desde el punto de vista psicoanalitico, y de
la teoria de la mente, desde el punto de vista cognitivista (Baron-Cohen et al., 1985),
que estara muy vinculada con el desarrollo de las habilidades sociales. Los bebés con
autismo presentan un déficit en las neuronas espejo y tienen dificultades precoces
para prever la intencién de la accidn de las demas personas y para anticiparse a ella.

Trevarthen (Trevarthen y Aitken, 2001) observa que las interacciones cara - a - cara
estan presentes desde muy pronto después del nacimiento iniciando la construccion
de la diada a través de intercambios sincrdnicos (Brazelton, 1989). Estos intercambios
partirian en principio del didlogo ténico (Larban, 2012), en el que el nifio adapta su
cuerpo al de la madre. La autorregulacion del tono muscular se adquiere en funcion
de la capacidad adaptativa de acogida que en la interaccién con el bebé va consi-
guiendo la madre a través del didlogo tdnico - postural reciproco con su hijo. Todas
estas primeras experiencias de relacion ténica llevan a las primeras percepciones de
un dentro y fuera. Uno de los aspectos observados en los videos de Jan es que estd a
menudo en el regazo de sus padres sin ser cogido o en una manta en el suelo. Bick
(1968) sostiene que todo neonato debe desarrollar un concepto de espacio limite en
el que sea posible poner cosas y desde donde también se puedan quitar. Cuando no
es asi se inicia la configuracidon de una segunda piel y el aprendizaje por identificacion
adhesiva.

El déficit en la intersubjetividad primaria y la preferencia por contingencias
perfectas (a partir de los 4 meses)

Trevarthen (Trevarthen y Atkien, 2001) define el concepto de intersubjetividad pri-
maria como un didlogo interactivo y primordialmente afectivo con sonrisas, gestos y
balbuceos que progresivamente se desarrollan en un juego de protoconversaciones.
Los nifios con autismo desde edades tempranas son capaces de responder cuando se
les estimula activamente pero raramente reclaman o inician la relacion (Muratori,
2008). Hay un déficit nuclear de la intersubjetividad primaria que compromete el des-
arrollo del nifio y que al mismo tiempo dificulta la posibilidad de crear interacciones
dialdgicas (Muratori, 2009). Esto los llevaria a la preferencia por contingencias per-
fectas, a partir de 4 meses, es decir, juegos siempre iguales, sin cambios, conductas
repetitivas y con poca variabilidad. Al no poder entender la relacidn ni anticipar el
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otro, se busca que el otro funcione de una manera previsible, como un objeto causa-
efecto que se controla y no asusta.

Uno de los videos que mas nos impactd y conmovio fue durante el momento del
bafio cuando tenia 2 meses. Jan parece muy asustado cuando entra en contacto con
el agua; cierra los pufios y gira la cabeza en direccion opuesta a su padre. A conti-
nuacion, aferra la mirada literalmente en la pared lateral blanca de la bafiera y se
queda totalmente inmavil sin responder a los diferentes intentos de los padres para lla-
marle la atencidn.

Las personas con TEA tienen un procesamiento sensorial de la informacion dife-
rente (Grandin, 2006). Los bebés con un desarrollo normal pueden integrar la infor-
macién que llega a través de diferentes canales sensoriales, percepcion amodal (Stern,
1991; Meltzoff y Borton, 1979), y esto les ayuda a crear imagenes completas de los ob-
jetos y las personas con las que se relacionan. Los nifios con autismo no pueden in-
tegrar una imagen completa de madre capaz de calmar y contener y esto les provoca
una baja tolerancia a la frustracidn y una hipersensibilidad que hace que sientan una
sensacion de vacio o catastrofe ante cualquier imprevisto (Viloca, 2003). Como la per-
sona que regula que viene de fuera no se integra, los nifios no pueden regular tam-
poco la informacién ni a ellos mismos.

Parece que en el autismo no hay un déficit sino un exceso de conexiones y sinap-
sis en el cerebro y por lo tanto una sobreinformacién abrumadora. Algunos estudios
han demostrado una disminucidn de la proteina (que se sitla en el cerebro y ayuda
a funcionar los neurotransmisores) Gabba, de tipo inhibitorio, y un aumento del Glu-
tamato, excitatorio, asi como una alteracion en la relacién entre el sistema simpatico
y parasimpatico. Habria la hipdtesis de que las personas con autismo funcionarian
siempre en estado de alerta, como si cualquier cosa peligrosa pudiera pasar en cual-
quier momento en su entorno (Hussman, 2001) o bien desconectadas de este estado
de alerta y por lo tanto sin dejarse afectar por nada. Desde el psicoanalisis, Tustin ya
lo mencionaba de manera intuitiva (1987). Schore (1996) comprobé que los nifios con
un vinculo seguro (Bowlby, 1954; Ainsworth et al., 1978) presentan un buen nivel de
oxcitocina, y cada vez hay mas estudios que vinculan el autismo a un aumento del
cortisol, hormona del estrés que se traspasa al bebé durante la etapa prenatal y el
parto, y a una disminucién de la oxcitocina, hormona antagodnica, del amor, esto tam-
bién llevaria a una sensacién de peligro de la que habria que protegerse y no a una
confianza en el vinculo y la relacidn. También se ha comprobado el uso predominante
del hemisferio izquierdo por encima del derecho, que se encargaria de la regulacion
emocional, en nifios con autismo (Schore, 2014).

En la clinica, se observa que muchos de los nifios que desarrollan mas tarde au-
tismo son diagnosticados en la primera infancia, a través de la clasificacién diagnods-
tica 0-3 (AAVV, 1999) de trastorno de la relacion y la comunicacién, pero también de
trastornos de regulacion. Algunos padres describen bebés con un llanto dificil de in-
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terpretar, rabietas sin motivo aparente, les cuesta calmarse, presentan una inquietud
motriz y exigen los brazos pero quieren estar a su manera y no se dejan acomodar
sobre el cuerpo de sus padres. Por otra parte, también destacan los bebés descritos
como “muy buenos”, apaticos e inhibidos, que los tienen que despertar para alimen-
tarlos y se fatigan facilmente. Por lo tanto, nos encontrariamos con bebés con una hi-
persensibilidad, siempre alerta para protegerse de peligros reales o imaginarios de
un mundo que sienten imprevisible. Pueden parecer ansiosos o testarudos porque el
peligro imaginado es sentido como real. O bien por defecto; hiposensibilidad; tole-
rancia excesivamente elevada a los estimulos ambientales. Mds que evitar los olores,
buscan intensificarlos oliendo personas, alimentos. Mas que evitar el tacto, pueden
buscarlo constantemente en los objetos. También se pueden mover constantemente,
es probable que se pongan en peligro.

Sin embargo, se ha descubierto una evidente disminucion de las neuronas con
funcidn de conexion entre las neuronas receptoras de las sensaciones, con el talamo,
procesador de emociones, y el cortex, principalmente el I6bulo frontal, procesador de
la intencionalidad y de la representacion simbdlica (Catani et al., 2007), y asi pues di-
ficultades de conexion entre sensaciones, emociones y pensamiento. Cuando las sen-
saciones son tan extremas o vividas con tanta intensidad por las dificultades senso-
perceptivas, de integracion de las emociones y sobre todo por la no introyeccién de
un objeto interno que regula, no pueden ser mentalizadas (A.AV.V, 2014). El cértex
prefrontal no regularia y se produciria un funcionamiento de abajo a arriba (Bergman,
2013), mas primitivo, a partir de la amigdala y no del cértex: la rabia y el miedo son
las primeras emociones posibles, las reacciones mas primitivas: la de evitacion o lucha
(Fraiberg, 1982), son las que predominarian en el autismo.

Hemos observado como Jan responde mejor a la relacion cuando interviene un
solo canal sensorial y parece que esto lo captan sus padres, como cuando le hacen
muecas en un silencio absoluto y Jan responde con una risa sobreexcitada. Progresi-
vamente van manifestdndose aspectos de cardcter autosensorial: movimientos ex-
trafios de las manos, movimientos de la lengua y muecas peculiares, autoestimulacion
con un conejito de peluche en la mejilla mientras estd sentado en la hamaca, etc.

Meltzer (1979) aporta que el desmantelamiento es un mecanismo de defensa que
se opone al proceso de integraciéon sensorial, indicando una carencia importante de
variabilidad y de flexibilidad como respuesta a las propuestas ambientales. El bebé
en su interrelacion puede adherirse a un canal sensorial (relacion sensorial unidi-
mensional) que incluso puede buscar de forma repetitiva a través de las conductas de
tipo autosensorial y estereotipadas que estarian al servicio de la busqueda de una
continuidad, una falsa seguridad ante la invariabilidad del entorno (Bruny Villanueva,
2004), que le permita vivir en un mundo sin angustia, dificultando asi el poder co-
nectar las vivencias sensoriales con las emociones. El bebé se ird asi formando por
elementos superpuestos, pero sin interconexiodn, “como una pared de ladrillos sin ce-
mento” (Meltzer, 1979).
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Desilusion. Integrando el propio cuerpo y la presencia del otro (5 - 7,5 meses)

Transcripcion de un video de los 5 meses: El padre le da un biberdn sentado en el
sofad delante de la tele. Jan hace una succion extrafia y poco sostenida, pasa de un ex-
tremo a otro, de tener la boca abierta esperando a que se caiga o hacer mucha fuerza:
“no estrujes la tetina”, dice el padre, y entonces le tiene que quitar el biberdn de la
boca. “Amor respira. Poco a poco”,” no se escapa, no se ird corriendo”. De nuevo se
nota la impaciencia en el nifio, cuando el padre le saca un momento el biberdn, Jan
empieza a mover las piernas. Da la impresion de que a los padres se les hace dificil con-
tener la impaciencia del nifio. El padre dice “mirame a mi” y le comenta a la madre “se
despista con la tele, se despista con una mosca, parece la mamad”. La madre contesta
“hay que ver, pues tendremos problemas en el cole”. La madre lo llama varias veces
por sunombre, él tiene la mirada muy fija. El padre acaba él mismo distraido mirando
la television.

Se sabe que detras de las manifestaciones clinicas de las personas con TEA hay un
desorden de tipo sensoperceptivo, pero son ya cada vez mas los autores que postu-
lan las dificultades motrices (Trevarthen y Delafield, 2011, Muratori, en Acquarone
2007, Klin, 2013 y Tieltembaum, 2012) no sélo como consecuencia sino ademas como
causa del trastorno. Apuntan que el aislamiento social, el retraso emocional y cogni-
tivo y el trastorno del lenguaje propios del autismo son consecuencias secundarias de
un trastorno motor. Algunos estudios encuentran que habria dificultades a nivel ce-
rebeloso (Wang, 2014), desde donde se coordinan los movimientos, para adaptarse
a las necesidades o requerimientos del entorno. Otros han empezado a describir al-
gunas de estas dificultades como marcadores precoces de futuro desarrollo del au-
tismo (Tieltembaum, 2012): la no integracidn de la linea media (4 meses), la asime-
tria (7 meses) y las dificultades en ciertos desplazamientos como el volteo o el gateo,
las dificultades en los reflejos, la hiper o hipotonia etc.

Por definicidn, casi todos los nifios con autismo tienen dificultades para planificar
las acciones (funcidon ejecutiva) (Ozonoff, 1997), hay fallas en el movimiento inten-
cional y pueden realizar muchas conductas sin propdsito.

Se observan en los nifios con autismo dificultades en la zona orofacial, hipotonia,
boca siempre abierta etc., ligadas con la sensacién de agujero negro (Tustin, 1987)
que quedaria cuando los nifios prematuramente experimentarian una ruptura del vin-
culo simbidtico con la madre y la separacion seria sentida como un arrancamiento de
una parte de su propio cuerpo. Coromines (1998) aporta que los nifios con autismo
pueden utilizar la mano en vez de la boca porque no la sienten tan destructiva. Hay
una fantasia de fusién que representa la omnipotencia y la falta de limites entre el ob-
jeto - sujeto. Pero la fusion no es la boca y el pecho sino de la mano y el pecho. La
mano toca, conoce y reconoce sin que desaparezca el objeto, que es lo que sucede
cuando el bebé utiliza la boca. Hablariamos de un fracaso en el proceso de simboli-
zacién y de un funcionamiento donde predominaria la ecuacion simbdlica (Segal,
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1993) en el que la boca y la mano tendrian las mismas sensaciones tactiles y las mis-
mas tendencias a incorporar.

Transcripcion de un video a los 6 meses: Jan estd sentado en la trona y la madre
tiene el plato de puré situado muy cerca de su cara, le da una cucharada tras otra, de
forma muy rdpida, y limpiando todo el tiempo el puré que le cae por los labios (parece
que le cae mds comida de lo que seria esperado). La madre dice “no podemos ir lento”,
si ella para un momento, Jan se pone a llorar. No hay nada de movimiento de los bra-
zos. “Espabila mamad que tiene prisa”, comenta el padre. “Hoy no te has enfadado”
dice la madre, “porque hoy no hemos esperado hasta el tltimo momento” contesta el
padre. El parece en algunos momentos inquieto y emitiendo un sonido: mmmmmmhh!

Un aspecto constante observado en las filmaciones es la dificultad de tolerancia
a la espera y aceptacion de los cambios. Pareceria que antes con el biberdn todo iba
rapido y que con la cuchara se tiene que esperar al otro. Tampoco se observan movi-
mientos anticipatorios, que irian ligados al periodo de desilusién descrito por Winni-
cott (2008) en que el bebé sabria que las cosas no vienen por arte de magia, habria
una primera nocion de que otro responde a las demandas y se iria a buscar el cuerpo
del otro.

En cuanto al estilo relacional de los padres de Jan, hay muchos mensajes negando
o intentando evitar las emociones (“no te enfades amor”) mas que validandolas. Por
lo tanto, habria una pobre capacidad de mentalizacion parental a la hora de reflexio-
nar sobre la experiencia mental interna propia y de su hijo (Fonagy, 2004). En ciertos
momentos, los padres se desconectan de la relacion (el padre puede ponerse a mirar
la television mientras le da uno de sus primeros biberones y eso que la cdmara estd
grabando) y tienden a estar mas pendientes de su conversacion en torno al nifio que
observar lo que le pasa realmente a su hijo. En este sentido, el tercero no estd incor-
porado, predomina una sensacion de vacio, falta de contencion y la construccién de
la unidad originaria (Abelld, 1992).

Tal y como hemos comentado anteriormente, Jan reclama poco y consideramos
que este aspecto no facilita que los padres desarrollen la funcion de réverie. Le llaman
mucho por su nombre y castafiean los dedos delante de su cara, como si percibieran
que realmente les cuesta llamar la atencién de su hijo. Las proyecciones se hacen mas
presentes (tendrd dificultades de atencion, a ver qué pasard con la escuela). Los pa-
dres se van desanimando cada vez mas y sus intentos por buscar la relacién van dis-
minuyendo.

De la diada a la triada (9 - 12 meses). Epoca de la permanencia de objeto y
la intersubjetividad secundaria. La aparicion de manierismos y la depresion
de los padres

Es antes de los 9 meses, al final de la unidad dual, que en el desarrollo normal
apareceria la permanencia de objeto (Piaget, 1936) y supone un paso importante a
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nivel evolutivo. La adquisicidn de la permanencia de objeto hace referencia a que el
nifio ird integrando que el otro existe aunque no se vea y que es independiente a
nuestra percepcion. Asi ird interiorizando el objeto que posteriormente le acompafiara
y favorecerad la entrada progresiva en el proceso de simbolizacion.

En esta etapa también aparece el miedo a los extrafios (Segundo Organizador,
Spitz, 1984). Es un momento vital que moviliza fuertes ansiedades de separacion y
sera un objeto transicional (Winnicott, 2008) lo que permitira transitar por él con unas
condiciones menos desfavorables. Viloca (2003) piensa que la capacidad del bebé
normal de encontrar equivalencias sensoriales en objetos o en partes de su propio
cuerpo y crear los llamados objetos transicionales, la podemos considerar un pre-
simbolo ya que, en un nivel sensorial, aunque no mentalizado, un objeto lo sustituye
y lo representa. Por tanto, el objeto transicional representa, recuerda a la madre, pero
nunca la reemplaza. Pero si previamente no ha habido esta buena evolucion, el nifio
no podra interiorizar el otro como alguien capaz de contenery la separacion generara
ansiedades catastrdficas, de arranque, miedos sin nombre que empujaran al sujeto a
hacer uso de un objeto autista o sensorial mas que transicional y por tanto un objeto
que no sera un “como si” fuera la madre, sino que sera la madre, de esta manera se
negara de forma omnipotente la dependencia (Tustin, 1994).

Esta conciencia de la existencia del otro, lleva al desarrollo de /a intersubjetividad
secundaria, entendida como un intercambio cooperativo utilizando gestos referen-
ciales o miradas dirigidas en secuencia: de la madre hacia el objeto o situacién de in-
terés y hacia la madre, es decir, hay una interaccidn triddica donde intervienen sujeto
- objeto - adulto (Tomasello, 1996). A la hora de tener en cuenta la atencién conjunta
observamos tanto la habilidad de responder en la direccion de la mirada de los demas
como la habilidad de iniciarla. Por ejemplo, cuando el nifio encuentra un objeto y se
gira para ensefiarle a la madre, o sefiala un objeto lejano y la mira para disfrutar com-
partiéndolo.

La inhabilidad de iniciar episodios de atencion conjunta define una de las caracte-
risticas esenciales del autismo y, de hecho, es uno de los indicadores de diagndstico.
Los nifios con autismo presentan una falta muy precoz de iniciativa para compartir
experiencias, actividad y pensamiento con otras personas y disfrutar de la relacion y
de las iniciativas del otro. La falta de iniciativa puede hacer referencia a un déficit a
nivel de pulsion y del deseo del otro (Muratori, 2009). En este sentido, Trevarthen
(1998) enfatiza que también es necesario que haya un disfrutar de la prediccién de las
acciones e iniciativas del otro con el fin de irlas interiorizando.

Entendemos el déficit de la intersubjetividad secundaria como una consecuencia
de las disfunciones de base en la falla de la intersubjetividad primaria comentada an-
teriormente.

Transcripcion de un video de 1 afio: los padres estdn en un parque; la madre filma
y el padre estd junto a Jan, sentado en el cochecito. Madre: “hola amor”. Padre: “hace
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mucho calor, mama”. Jan va haciendo movimientos de manos emitiendo un sonido:
“Oooooh, oooouuuhhh”. Madre: “pronto le toca comer”, padre: “équieres ir con
papa?”. El padre la coge en brazos y Jan gira la cabeza aparentemente mirando una
pareja que estd en el banco de al lado. Tiene las dos manos aferradas a la camiseta
del padre dando la impresion de no sentirse bien sostenido. Madre: “qué amor... Jan,
deja de provocar”. El padre lo incorpora encima del regazo pero Jan continia muy in-
quieto con la cabeza girada. Padre: “mira a la mama”, madre: “travieso”.

En la vifieta transcrita no observamos episodios de intersubjetividad secundaria ni
atencidn conjunta, tampoco en filmaciones familiares posteriores. Jan emite unas vo-
calizaciones de tipo autosensorial con una ausencia importante de gestos y expresion
facial acompafiados de manierismos de las manos. Este aspecto autosensorial seria
muy caracteristico en el lenguaje del nifio con autismo. Concretamente, hay bebés
gue emiten un tipo de balbuceo constante, poco dirigido a otro y que estaria al ser-
vicio de llenar el vacio. A veces pueden ser gritos y sonidos con una entonacién es-
pecifica dificiles de interpretar e incluso imitar por el adulto. Como signo de alarma
por defecto estaria el silencio que a menudo se da en nifios descritos por los padres
como “muy buenos” o “angelitos”. También habria que prestar atencion a toda la
etapa pre-linglistica que nos indicaria el nivel de comunicacion en que se situa el
nifio. Debido a las dificultades de diferenciacion y simbolizacién, los nifios con au-
tismo no desarrollan todos los prerrequisitos comunicativos como los gestos, por
ejemplo: no extienden los brazos anticipatoriamente cuando alguien los toma en bra-
Zos, no imitan gestos convencionales (hacer adids con la mano, si con la cabeza, pal-
mas), no sefialan para compartir con el otro, cuando muestra objetos, pocas veces se
acompania de vocalizaciones o mirada, etc.

Otro signo de alarma seria la falta de referente social descrito por Riviere (2002)
como la capacidad que los nifios tienen de interpretar determinadas situaciones a
partir de la informacion social y emocional que les proporciona el adulto. La falta de
mirada referencial y de atencion conjunta del nifio con autismo, hace que tengamos
que presuponer lo que quiere y que nos resulte dificil compartir una actividad con él.
También a él le dificulta captar la sutileza de los mensajes de su entorno o captar
como reaccionar ante un contexto después de mirar cdmo reacciona la gente y eso ge-
nera mucha ansiedad ante situaciones nuevas.

Finalmente, a nivel contratransferencial en el estilo relacional de los padres de
Jan destacariamos una ausencia de interaccién ludica que nos hace sentir que no se
disfruta, hacen grabaciones de videos que parecen no demasiado significativos y poco
cargados de ilusion. También se observa un esfuerzo constante para buscar la relacion
que provoca angustia, cansancio y desanimo por parte de los padres. Cada vez mas
van apareciendo aparatos electrénicos (musica fuerte, dibujos animados en el orde-
nador, el movil y la television), el tono de voz es alto, le proponen objetos para atraer
su interés y hay una hiperestimulacion (lo ponen sobre una mantita de muchos colo-
res y musica donde le piden que se fije y siga objetos). En filmaciones posteriores es
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inquietante observar cémo Jan se queda totalmente absorbido por los objetos; po-
niendo repetidamente una bola por el agujero, enroscando y desenroscando el tapdn
de una botella siempre acompanado de un silencio inquietante.

Discusién
Los Trastornos del Espectro Autista se detectan, diagnostican y tratan en Espaia
muy tardiamente (entre los 4 y 5 afios) (Larban, 2012).

La deteccidn de los signos de alarma no consiste en etiquetar ni diagnosticar, sino
en ofrecer una intervencion precoz lo antes posible para poder revertir aquellos as-
pectos que comprometen el desarrollo, favoreciendo el vinculo madre - nifio y un
mejor prondstico. Asi pues, creemos necesario que los profesionales que estan en
contacto en primera infancia (pediatras, enfermeras pediatricas, maestros de la guar-
deria, maestros de los espacios familiares etc.) dispongan de una formacion especia-
lizada para realizar la deteccion y derivacion correspondiente a los servicios de aten-
cion precoz. Pero no es suficiente en formar profesionales en la deteccidn sino en
formar a profesionales especializados en la intervenciéon en la diada en edades tan
tempranas. La intervencion se basa en ayudar a cambiar las dindmicas relacionales y
mejorar el vinculo, sin agobiar y dando ilusion dentro de entornos lo mas naturalistas
posibles. Durante la intervencidn se tendra presente que el nifio con sus mecanismos
de defensa autistico, no evita o rechaza a la madre sino el sufrimiento que vive en la
interaccion con ella (Larban, 2012). Sin embargo se observara qué canal sensorial pre-
dominay se creara un espacio donde intentar conectar con el nifio a través de sus in-
tereses y al mismo tiempo teniendo en cuenta diferentes variables; control luz, hablar
despacio, tono de voz (alto-bajo). En definitiva, se trataria de ayudar a la familiaen la
comprension del funcionamiento mental autista, observar la hipersensibilidad del
nifio e ir descubriendo cémo contenerlo, favorecer la reciprocidad en la comunica-
cién, fomentar la empatia y utilizar la dramatizacidn de las emociones. Por eso sera
importante en los casos en que se vean claras las manifestaciones del autismo hablar
lo antes posible de este diagndstico, para ayudar a los padres en la comprension de
las dificultades especificas y en la elaboracion del proceso de duelo. A veces hay cier-
tas resistencias al hablar de este diagndstico: por las connotaciones sociales que este
conlleva, porque se vive como un diagndstico crénico e inmodificable, por la edad tan
precoz del nifio y por tanto de la posible buena evolucién o por el miedo de afrontar
las angustias que conlleva. Los padres tendrian un papel activo dentro de la inter-
vencion y el terapeuta se situaria mas como yo auxiliar que facilitaria la aparicion de
didlogos sincrdénicos entre madre y nifio que no como modelo. La alianza terapéutica
es el eje central que propicia ir creando este espacio donde los padres progresiva-
mente vayan confiando y recuperando la confianza en si mismos para continuar des-
arrollando sus funciones paternas una vez finalizado el tratamiento. Durante este tra-
bajo conjunto entre padres y terapeuta, se podrian utilizar las filmaciones familiares
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como un recurso para favorecer la comprensién del funcionamiento del nifio y al
mismo tiempo fomentar la capacidad de los padres a observar diferentes aspectos
en la relacion padres - nifio y comunicacion tan verbal como no verbal.
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Ademds, las reminiscencias clinicas del autismo son evidentes con retrasos pro-
fundos cognitivos; pero estas similitudes son superficiales, y sus mecanismos
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INTRODUCCION

Psicopedagogos, educadores y reeducadores especializados buscan perfeccionar
las partes “mas sanas”, por lo que si el esfuerzo se inicia precozmente se obtienen al-
gunos resultados, aunque muy limitados. Los psicélogos y psicoterapeutas ensayan es-
tablecer los contactos y los procesos de comunicacion entre los nifios con este tipo de
trastornos y el contexto que lo circunda, pero un andlisis de los resultados obtenidos
aporta que los escasos avances verdaderamente contrastados, se deben mas a las ca-
racteristicas de |@s terapeutas que a las teorias que fundamentan sus intervenciones.
Los psiquiatras de nifios y adolescentes buscan la “etiologia” como fundamento para
obtener un tipo de tratamiento “definitivo”, pero esta pretension se dilata en el
tiempo mas de lo deseado.

FORMAS CLINICAS DE LAS PSICOSIS EN LA INFANCIA

Merece la pena sefialar los diferentes cuadros clinicos que se han venido descri-
biendo como parte integrante del proceso denominado Psicosis en la Infancia, en mu-
chas ocasiones las diferencias son sutiles pero es interesante recogerlas y recordarlas
y que se resumen en la Tabla I.

Una direccidn actual de la investigacion consiste en profundizar sobre las relacio-
nes existentes entre el autismo infantil y las psicosis de la infancia
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TABLA |

Sindromes clinicos de la psicosis de infancia y adolescencia
(Fuente: J. Anthony, 1958, 1962; J. Manzano & F. Palacio, 1981; H. Remschmidt, 1988)

Sindrome clinico

Edad de manifestacion y curso

Relacion con esquizofrenia

Grupo 1

Manifestacion precoz desde el pri-
mer afio de vida y curso crénico

No tienen relacién con
esquizofrenia

Autismo (Kranner, 1943)

Psicosis pseudodefectual (Bender, 1947, 1959)

Tipo no-iniciado (Despert, 1938)

Catatonia infantil precoz
(Leonhard, 1986)

Posible manifestacion anterior a
los tres afios

Posible relacién con
esquizofrenia

Sindrome clinico

Edad de manifestacion y curso

Relacién con esquizofrenia

Grupo 2

Manifestacién 3-5 afios de vida
con curso agudo y conductas
regresivas

Relacion cuestionable con
esquizofrenia

Demencia infantil (Heller, 1908)

Demencia precocisima (DeSanctis, 1908)

Esquizofenia pseudoneurdtica (Bender, 1947,1959)

Tipo de inicio agudo
(Despert, 1938)

Posible manifestacion anterior a
los tres afios

Posible relacién con
esquizofrenia

Psicosis simbidtica
(Mabhler, 1949, 1952)

Edad de manifestacion y curso

Relacion con esquizofrenia

Sindrome de Asperger
(Asperger, 1944,1968)

Manifestacion precoz dede el pri-
mer afio de vida y curso crénico

No tienen relacién con
esquizofrenia

Infantil precoz (Leonhard, 1986)

La manifestacion mas frecuente
es con anterioridad a los 6 afios
de vida

Posible relacién con
esquizofrenia

Sindrome clinico

Edad de manifestacion y curso

Relacién con esquizofrenia

Grupo 3

Psicosis de inicio tardio (infancia
tardia y prepubertad) con
flutuaciones y curso subagudo

Relacion con esquizofrenia de la
adolescencia y también con la de
la edad adulta (Anthony, 1958,
1962) Eisenberg, 1964; Rutter,
1967)

Psicosis infantil de inicio tardio (Kolvin, 1971)

Esquizofrenia pseudopsicopatica (Bender, 1959)

Esquizofrenia prepuberal (Stutte,
1969; Eggers, 1973)

Manifestaciones en etapa
prepuberal

Clara relacién con esquizofrenia

Grupo 4

Esquizofrenia en la adolescencia

Manifestaciones clinicas durante
la pubertad y adolescencia

Clara relacion con esquizofrenia
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PSICOSIS EN LA INFANCIA

Siguiendo la CIE-10 @ la psicosis infantil es un cuadro impreciso que afecta al con-
junto del desarrollo y las funciones del sujeto infantil.

I. Datos etioldgicos de la psicosis en la infancia:

Los desacuerdos acerca de la etiologia son mas por pertenencia a escuelas que
por laindole de los hallazgos. Van Os ! (2003) evidencia que se precisa la accién mul-
tifactorial para comprender la etiologia de las psicosis, incidiendo incluso en la posi-
bilidad de que si se utilizaran criterios diagndsticos diferentes, las tasas podrian ser dis-
tintas, ya que no existen factores de riesgo genético especificos de tipo cualitativo,
siendo solamente diferencias cuantitativas.

La posible disminucidn o incremento de las tasas a lo largo del tiempo nos situa
ante la accidén de los factores ambientales, dando pié a lo que Delius (1999) afirma:
el aprendizaje social modifica las conexiones neuronales. La interaccidn genética-am-
biente hace que se puede estar sano pero transmitir la vulnerabilidad de forma ge-
nética, ya que la heredabilidad muestra una fuerte dependencia con factores am-
bientales. Lewontin ' (2004) y Rutter ® (2006) plantean la interaccién entre las
informaciones genéticas y el ambiente como modulador de las posibilidades genéti-
cas, para lo que influyen en la heredabilidad y sus condiciones.

Kandel ® (2007) plantea que “la contribucion genética a los trastornos psiquidtri-
cos no cumplen ninguno de los criterios del concepto “X (afectacion de un locus ge-
nético) es un gen para Y (un trastorno mental concreto)”. El impacto que tienen los
genes individuales sobre el riesgo para desarrollar una enfermedad psiquiatrica es
escaso, a menudo inespecifico e imbricado en complejas vias causales. Asi que la frase
“un gen para...” y el concepto preformacionista de la accién génica no son validos
para los trastornos psiquiatricos” 7.

Segun American Pediatric Association, los estudios que relacionaban al virus de la
vacuna con la produccién de autismo, poseen dudosa metodologia y ponian en rela-
cion los posibles resultados de encefalitis postvacunal que cursaban con deficiencias
mentales con sintomas de autismo, pero ese cuadro no tenia nada que ver con el au-
tismo, aunque la confusién terminoldgica de TGD haya propiciado algunas sentencias
judiciales en USA que, como bien sefiala Offit ™ (2008), son mas producto ideolégico
y juridico que planteamientos cientificos.

Se constatan dos tipos de dificultades metodoldgicas: El nimero escaso de las
muestras y la inexistencia de criterios homogéneos en la seleccion de los casos.

El reto cientifico para la etiologia de la psicosis en la infancia se sitla en poder
identificar los factores genéticos implicados, definir las condiciones medio-am-
bientales que podrian modificarlos y el tipo de interaccién entre ambos que
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desencadenaria ese trastorno mental concreto, en ese sujeto y ese momento
determinado de su proceso de desarrollo.

Il. Signos de alarma en la evolucion clinica hacia la psicosis en la infancia ¢12);

a) Caracteristicas: Ninguno de ellos es patognomaénico en si mismo y de forma ais-
lada. Muchos de ellos pueden encontrarse en el curso del desarrollo normal del ser
infantil. Y, por ultimo, hay tres factores de riesgo: Asociacion de varios de ellos; per-
sistencia en el tiempo e irreductibilidad a los tratamientos médicos o psiquiatricos
convencionales.

Ninguno de los signos de alarma es patognomanico en si mismo y de forma aislada.
Muchos de ellos pueden encontrarse en el curso del desarrollo normal del ser infantil.

Tres factores de riesgo: Asociacién de varios de ellos; persistencia en el tiempo e
irreductibilidad a los tratamientos médicos o psiquiatricos convencionales.

b) Signos mayores:

e Trastornos psicomotores y del tono. Hipotonia con defecto en el ajuste postu-
ral, sobre todo en el acto del abrazo. No expresién de placer o de displacer
ante las posturas o posiciones que ocupe. Ausencia de la actitud anticipadora,
entre los 4-6 meses, ante el hecho de tender los brazos, acercar juguetes. No
volver la cabeza hacia los sonidos, sobre todo a la voz humana, con exploracion
auditiva normal. Retrasos en la sedestacion, bipedestacién y deambulacién.
Adquisicion muy rapida de la deambulacion y del lenguaje, pero se puede afia-
dir una rapida pérdida de una o ambas adquisiciones. Alternancia de hipoto-
nia e hipertonia en el abrazo.

e Caracteres de la mirada. La evitacidon de la mirada de la madre, por la impor-
tancia que tiene en la instauracion de los procesos vinculares. No seguir obje-
tos, sin alteraciones de los procesos visuales. Mirada vacia pero penetrante:
“mirada que atraviesa”. Mirada sin horizontes: “mirada periférica”. Miradas
furtivas: con la cabeza inclinada hacia adelante y mirando lateralmente.

e Reacciones ante el espejo. Mirarse “atravesando” el espejo. Imposibilidad de
reconocimiento de la propia imagen. Ausencia de reaccidon ante el so-
porte/madre. Imposibilidad de dar entrada a un tercero en la observacién. Au-
sencia de sorpresa ante la imagen del espejo. Reacciones de huida o de susto
ante la imagen del espejo.

e Ausencia o alteracion cualitativa y/o temporal de objetores transicionales. Des-
truccién de los objetos transicionales. Indiferencia ante ellos. Tomar objetos
duros y no maleables de forma precoz.
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Las estereotipias. Movimientos de manos, brazos batidos como alas, balanceo
de cabeza o tronco, rocking. No cesan al contacto del adulto.

Alteraciones del lenguaje. No adquisicién (autismo infantil). Pérdida del len-
guaje. Presencia de ecolalias. Neologismos. Ausencia de los dobles sentidos.

Las fobias masivas. Aparicidn precoz y poco organizada, ante situaciones pre-
cisas o a un objeto, siempre de forma idéntica. Gran intensidad y con caracter
encorsetante e invasivo. Epoca de aparicién: hacia los dos afios. Suelen apa-
recer a ruidos (tormentas), zumbidos (motores de electrodomésticos), deter-
minados objetos. No se ven paliadas por la evitacidn, ni por razonamientos
posibles, ni con mecanismos contrafdbicos.

Incapacidad de jugar. No es que el nifio no juegue, sino que su juego no tiene
calidad de juego simbdlico: Entre 22-3%". Un juego con ausencia de un principio
y de un final. Ausencia de control magico sobre los elementos del juego. Au-
sencia de organizacion del material de juego, que se realiza con un caracter in-
expugnable que revela al nifi@.

c) Signos menores:
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Trastornos del drea oroalimenticia. Trastornos precoces: defectos de succion,
anorexias, vomitos, regurgitaciones, rumiaciones, rechazo del seno o biberén.
Trastornos entre los tres-seis meses: actitudes frente al cambio alimenticio y
alaintroduccién de sabores nuevos (ausencia de diferenciacion en los cambios
de sabores). Trastornos entre los seis-nueve meses: rechazo a la masticacion
o demora en la aparicion de conductas tendentes a ella.

Trastornos del suefio. Insomnios precoces desde el tercer mes de vida. Dos va-
riedades: Insomnio agitado (al poco de dormir se despierta con agitacién, pu-
diendo aparecer movimientos de autoagresividad o de rocking) e insomnio
calmado (ojos abiertos, sin pestafiear y acurrucamiento en un rincén de la
cama; en muchas ocasiones pasa desapercibido). Insomnios pertinaces y re-
sistentes a los consejos y tratamientos convencionales habituales.

Ausencia del primer organizador del yo de Spitz al tercer mes de vida (ausen-
cia o distorsidn de la sonrisa ante el rostro de frente).

Ausencia del segundo organizador del yo de Spitz entre 62-122 mes de vida
(presencia del llanto y angustia ante el extrafio o ante la marcha de la madre).

Trastornos de conducta graves con auto y/o heteroagresividad indiscrimina-
das. Son los llamados “nifos raros”, con reacciones desproporcionadas o des-
mesuradas ante el estimulo recibido.

Trastornos del aprendizaje. Déficit en una o varias areas del proceso de
aprendizaje o de forma disarménica, afectando sobre todo al area del len-
guaje. Pseudodeficiencia, que demuestra que el drea manipulativa adquiere
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un desfase en relacién al area verbal en detrimento de éste. Una organiza-
cion psicética representa una contraindicacion formal para dar crédito a una
determinacién de Cl.

e La (pseudo) hipermadurez de las nifi@s. Aspecto defensivo frente a organiza-
ciones psicoticas. Hay que ser muy cautos por la escasez de este tipo de estu-
dios.

e Los trastornos psicosomaticos graves.

d) Valoracién de los signos de alarma recogidos:

e Valoracién cuantitativa: se precisan, al menos, la presencia de cuatro signos
mayores y de cuatro signos menores para que las organizaciones puedan ser
consideradas como prepsicéticas o psicoticas.

e Valoracion cualitativa: Seguimiento cercano y evolutivo, pero no alarmista, ha-
ciendo un holding adecuado al ambiente familiar e individual de ese ser in-
fantil, con la necesaria supervision por un equipo de salud mental infantil. Al-
gunos signos menores adquieren tal grado en un “apres coup” a su deteccion
originaria. En concreto esta cuestion es fundamental en el caso de la ausencia
de los primeros organizadores del yo de Spitz que se resignifican entre si, pero
adquieren su validacidn en un “aprés coup” en la alteracion ante el espejoy las
alteraciones del lenguaje.

lll. Diagndstico:

La psicosis infantil es otro de los cuadros clinicos que expresan la dificultad en
poder aceptar, con planteamientos cientificos rigurosos, el reduccionismo realizado
por la serie DSM-III/DSM-III-R y DSM IV/DSM-IV-TR (3),

Otra de las dificultades diagndsticas es la cercania del autismo y otros cuadros del
mal denominado TEA con las psicosis de inicio precoz en la infancia. BALLESTEROS 4
(2005) sistematizo estas relaciones en la Fig. 1, donde se observa el entramado entre
todos estos trastornos y las multiples relaciones entre ellos que obstaculiza una cla-
ridad diagndstica y en otras ocasiones aparece una confusidn diagndstica que puede
ser utilizada de forma sesgada para investigaciones oportunistas.
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FIGURA 1
Limites y relaciones de los cuadros psicéticos en la infancia
Fuente: C. Ballesteros, 2005

Autismo
alto nivel

PSICOSIS DE LA
INFANCIA

Autismo
no especificado

. Rapoport y

Proponemos para el diagndstico el siguiente protocolo:

a)

b)
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La entrevista clinica. La Historia clinica elaborada por Ballesteros, Pedreira, Al-
cazary de los Santos para la Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Nifio y Ado-
lescente ** (2006), con un glosario aclaratorio.

Pruebas complementarias a realizar:

Analitica Sanguinea: Completa, incluyendo los estudios genéticos para excluir
la fragilidad del cromosoma X.

Analitica Urinaria: Completa, incluyendo AA en orina.
EEG/video EEG: inespecifico, salvo en psicosis postictales.
TAC cerebral: No porta datos especificos.

Resonancia Magnética Nuclear: sus resultados no han resultado muy especi-
ficos.

Tomografia por emisidn de Positrones: Fase experimental, con resultados con-
tradictorios.

Evaluacion ocular completa, que incluya la realizacién de Potenciales Evoca-
dos Visuales (PEV).

Evaluacion otoldgica completa, que incluya la realizacién de Potenciales Evo-
cados Auditivos (PEA).
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c) Escalas especificas:

e Andlisis de los caracteres clinicos: La Escala ERC-A Ill o BRETONNEAU Il (BAR-
THELEMY, (6 1986). Siete areas, con 20 items: retraimiento autistico, trastor-
nos de la comunicacion verbal y no verbal, reacciones bizarras en el entorno,
perturbacion motriz, reacciones afectivas inadecuadas, trastornos de las gran-
des funciones instintivas y trastornos de la atencidn, de las percepciones y de
las funciones intelectuales.

e Evaluacidn de los signos precoces: Signos de alarma (PEDREIRA, % 2003; SAU-
VAGE & al, 17 1989).

e Escalas del desarrollo psicosocial y evaluacion de los pasos de la intervencion:
La ERPS de HAMEURY ©® (1990). La evaluacién incluye: el estado de la adap-
tacion familiar; el conocimiento y vivencia de los trastornos del desarrollo psi-
cosocial por la familia; el grado de afectacion de esos trastornos y, por fin, la
relacion existente con los servicios asistenciales de diversa dependencia.

IV. Diagnéstico diferencial 12V

En el caso de la psicosis infantil la utilizacién indiscriminada de las clasificaciones
categoriales no ha sido clarificadora. Algunos grupos de investigadores, influyentes
en el panorama cientifico, han generalizado y popularizado un constructo: “Trastor-
nos del espectro autista” (TEA). Con un pensamiento clinico exigente hay que recor-
dar que no todo caso que puntula en una escala destinada a tal o cual proceso o cum-
plen un nimero de criterios de una categoria diagndstica determinada, tienen el
diagndstico tal o cual, sino simplemente puntda, nada mas. Confundir el todo por la
parte y la parte por el todo excluye el fundamento cientifico y diluye la actividad cli-
nica.

Hemos resumido en los diagramas de flujo de las Figs. 2 y 3 segun tengan previo
a la aparicién sintomatica un desarrollo normal o no haya sido asi, respectivamente:

1. Cuadros de causa genética (metabolopatias congénitas (p.e. fenilcetonuria,
glucogenosis) y afectaciones cromosdmicas (p.e. el sindrome X fragil).

Cuadros clinicos congénitos

3. Cuadros de origen neurolégico: Presentan una afectacion manifiesta del SNC
con efectos sobre alguna de las funciones clave en el proceso comunicacional
del sujeto o en su rendimiento cognitivo o en su interaccion social (p.e. Enfer-
medad de Landau-Kleffner).

4. Retraso mental.

143



Actualizacion Clinica de la Psicosis en la infancia

5. Desarmonia evolutiva de Misés ?? (1992)/Trastorno del desarrollo multiple

y complejo (MCDD) de Cohen *® (1986)/Trastorno de afectacién multidi-
mensional (MID) de Rapoport & cols. ?* (1994): Son trastornos equivalentes
clinicamente hablando. En el estudio sobre clinica y neurobiologia de la es-
quizofrenia de inicio muy precoz (NIMH) 1990- 1996 elaborado por Kumra,
McKenna y Rapoport,? (1998) se sefiala que hasta el 30% de los casos inves-
tigados por posible esquizofrenia presentaba MID, cuadro caracterizado por:
Escasa habilidad para distinguir la fantasia de la realidad, evidenciada por ideas
de referencia y alteraciones perceptivas breves, durante periodos de estrés;
periodos, frecuentes, de labilidad emocional, desproporcionada a cualquier
tipo de precipitante emocional del contexto; dificultades en las relaciones in-
terpersonales; déficits cognoscitivos y ausencia de alteraciones formales del
pensamiento. En casi todas las ocasiones destaca la gran desarmonia en los
aspectos del desarrollo, de tal suerte que en contenidos manipulativos puede
obtener habilidades adecuadas, mientras que en el desarrollo del lenguaje
tiene mas dificultades tanto en el plano comprensivo como en el de la emi-
sién del lenguaje. Pero, como dato fundamental en la diferencia con el au-
tismo, existe un contacto afectivo conservado, aunque pueda estar distorsio-
nado o disfuncional.

Encrucijada diagnéstica en la psicosis infantil/1

Figura 2
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Nifi@ <5 afios Fuente: J.L. Pedreira, 2004

*Deterioro interaccién social

*Deterioro cualitativo comunicacién

Actividades e intereses restringidos

PEA alterado:
Sordera perceptiva

*TOC grave

*Sindrome Gilles
de la Tourette

*Mutismo electivo

EEG alterado:
Sindrome Landau-Kleffner

Psicopatologia *Esquizofrenia infantil
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Encrucijada diagnéstica en el autismo infantil/2

Figura 3
Fuente: J.L. Pedreira, 2004

*Niii@ <5 afios
Deterioro interaccion social
*Deterioro cualitativo comunicacion

Actividades e intereses restringidos

*Rubeola congénita

*Citomegalovirus

*Toxoplasmosis

Metabolopatia
génita

Audiomudez/

Disfasia
desarrollo

Disarmonia evolutiva
(MDD/MICD)

*Sindrome
Asperger

6. Déficit sensorial

7. Trastornos en el desarrollo del lenguaje: El caso con mayores dificultades de
diagnéstico diferencial es el cuadro de audio mudez segun la escuela francesa
o de disfasia del desarrollo %9, tal y como se denomina en el mundo sajén. La
realizacion de SPECT, precisa sedacion al nifi@ y se debe solicitar consenti-
miento informado a las figuras parentales. Las imagenes que mas se han cons-
tatado son las de hipoperfusion en zonas temporales y fronto-temporales con
un grado de extension muy variable.

8. Cuadros psiquiatricos:

8.1. Sindrome de Asperger ?”: Cuadro clinico comparable con el autismo in-
fantil, pero dos datos peculiares: retraso del lenguaje e incluso el retraso
cognitivo no resulta ser muy significativo desde la perspectiva clinica y,
en segundo lugar, se presenta una fantasias algo desbordante, deslava-
zada y bizarra, que no adquiere del todo los tintes de ser delirios o aluci-
naciones en sentido estricto. Ultimas investigaciones sefialan que muchos
cuadros de esquizofrenia infantil y en la adolescencia han tenido entre
sus antecedentes sintomas compatibles con un sindrome de Asperger,
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8.2.

8.3.

8.4.

8.5.

esta evolucién es mas frecuente que en otros procesos del autismo in-
fantil.

Sindrome de Rett: El dato fundamental: solo parece en chicas y existe
una afectacidon genética en la faccién MecP2. El cuadro es fundamental-
mente de base neuroldgica y degenerativa.

Trastornos desintegrativos: Las afecciones tipo son el sindrome de Heller,
la enfermedad de Leonhard y la dementia infantilis praecocissima de
Sancta de Sanctis, donde lo que domina es una evolucion a aspectos de-
menciales y pérdida progresiva de las funciones cognitivas y habilidades
adquiridas. Es importante resaltar que, a pesar de las deficiencias sefia-
ladas, no es un cuadro que sea propiamente un retraso mental.

Esquizofrenia infantil (*2V2Y: La aparicién de este proceso es mds tardia en
el tiempo, a partir de los 3-5 afios de edad. Las alteraciones de la comu-
nicacion y del lenguaje son mas bizarras y suele aparecer con alteraciones
comportamentales.

Grave de privacion social *®): Los trastornos vinculares estdn siempre
presentes y domina la deficiencia severa a la hora de establecer una esti-
mulacidn eficaz de forma crénica. Antecedentes personales: de institu-
cionalizacién precoz, abandono, malos tratos (fundamentalmente psico-
légicos e institucionales), negligencia de cuidados. Antecedentes
familiares: Enfermedad mental severa, activa y sin tratamiento adecuado
ni apoyo social, en una o ambas figuras parentales; consumo de sustan-
cias de abuso; desarraigo social con funcionamiento encerrado y aislado
gue puede tender hacia la marginacién. Cuadro clinico: desconexion con
el medio, con una cierta apatia hacia el contexto que alterna con fases de
irritabilidad, retraso psicomotor con perfil muy disarmdnico. Presencia
de signos de abandono o negligencia (p.e. desnutricion, falta de higiene,
signo del hachazo por estar mucho tiempo recostado). En la conducta so-
cial domina el rechazo en el contacto social, siendo mas patente que el
aislamiento. Se les diagnostica de cuadros variopintos, entre ellos de
TDAH.

El diagndstico de cuadros de autismo y psicosis infantil debe ser realizado por psi-
quiatras infantiles con formacién y experiencia, por lo que ante la sospecha de este
tipo de cuadros debe derivarse a servicios de psiquiatria y/o salud mental infantil
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V. Relacion Trastornos Generalizados del Desarrollo-Esquizofrenia Comienzo en la
Infancia:

El estudio de Sporn, Rapoport et al. ?® (2004) acerca de la esquizofrenia de inicio
precoz en la infancia pone de manifiesto algunos datos de gran interés: El 25% (19) de
los pacientes con Esquizofrenia de comienzo infantil (ECI) poseian un diagndstico pre-
vio de TGD (1 Autismo; 2 Sindromes de Asperger; 16 TGD No Especificados); En la
RNM los pacientes que padecian TGD y ECI, la reduccién de substancia gris fue mas
I”. En cuanto a los estudios genéti-
cos: Los genes de riesgo para el Autismo no muestran asociacién con el diagndstico

rapida, fenémeno conocido como “poda neurona

de ECl y los diagndsticos familiares de trastornos del espectro esquizofrénico, o sin-
tomas de trastorno de personalidad esquizotipica, no difieren entre la ECI con o sin
TGD. Estos autores devuelven a la actualidad la relacion entre TGD y ECI: ¢ Trastornos
comorbidos o variante fenotipica del trastorno de inicio muy precoz? Los comporta-
mientos autisticos pueden constituir una respuesta inespecifica a diversas afectacio-
nes del desarrollo, y estos sintomas de TGD podrian ser graves anomalias del des-
arrollo observadas en la esquizofrenia de inicio en la adultez. Si fuera asi un subgrupo
de pacientes con ECI asociado a TGD podria no ser diferente del resto de ECI en as-
pectos clinicos y neurobioldgicos, o en los factores genéticos de riesgo asociados al Au-
tismo. La otra posibilidad consiste en que alternativamente, el Autismo puede refle-
jar un factor de riesgo distinto y afiadido para la ECI, este subgrupo pueden mostrar
aspectos genéticos, clinicos y neurobioldgicos especificos, sugiriendo una susceptibi-
lidad incrementada para el Autismo. Lo que si recogen estos autores es que los pa-
cientes esquizofrénicos de inicio precoz (EIP) con sintomas iniciales de Autismo cons-
tituirian un subgrupo con las siguientes caracteristicas: Inicio precoz de los sintomas
psicéticos, menor cociente intelectual, mayor gravedad, peor respuesta al tratamiento
y, en general, peor evolucién clinica. Se han publicado casos de Autismo y S. de As-
perger que desarrollaron una catatonia, “episodios psicéticos” en adolescencia y adul-
tez, también se han observado sintomas paranoides de intensidad y duracién impor-
tante.
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PRINCIPIOS TERAPEUTICOS

l. TRATAMIENTOS PSICOFARMACOLOGICOS 3031
l. Tratamientos sintomaticos:

a) Antipsicéticos: Los antipsicoticos atipicos han modificado de forma sensible su
uso, aportando una mayor eficacia, menor toxicidad y menores efectos secundarios.
Se justifican su utilizacién en periodos cortos de tiempo:

Risperidona posee efectos secundarios menores. La dosis inicial que recomenda-
mos es de 0,5 mgrs./dia con incrementos semanales hasta una dosis de 2,5 mgrs./dia,
que puede llegar hasta los 6 mgrs./dia en los adolescentes. Entre los efectos secun-
darios comunicados se constata: cansancio leve y transitorio; reacciones distdnicas
(11-12% de los casos); ligera fotofobia durante un periodo de unas dos semanas, como
maximo; aumento de peso en una cuantia comprendida entre 4-7 Kgrs; cierta afec-
tacion cognitiva. Se necesita controles de bioquimica, sobre todo de funcidn hepa-
tica.

Otros antipsicéticos como Olanzapina, Quetiapiona y Arepiprazol: los trabajos en
infancia son menores en nimero y su utilizacion suele ser mas selectiva. P.e. Olanza-
pina tiene accién sedativa importante, pero es el que mas peso incrementa; Quetia-
pina no incrementa peso ni afecta tanto a la funcién cognitiva, pero su eficacia inme-
diata es menor vy, por fin, Aripiprazol parece tener buena accién ante sintomas
negativos y ha sido aprobado su uso por la FDA para infancia, pero aun esta por eva-
luarse mas sus indicaciones en la infancia.

b) Otros tratamientos empleados en el autismo:

Estimulantes: empeoran de forma muy evidente las estereotipias, la funcién cog-
nitiva la irritabilidad y las autoagresiones. Por estas razones no se recomiendan este
tipo de farmacos en los casos de psicosis infantiles. No debemos olvidar que en de-
terminados casos vulnerables su uso podria desencadenar un verdadero cuadro psi-
cético 2.

c) Tratamiento de los trastornos obsesivo-compulsivos (TOC) en el autismo:

Clorimipramina: es el tratamiento clasico. Sus efectos secundarios de sequedad de
boca, adormecimiento y de cardiotoxicidad, precisan un seguimiento cercano.

ISRS: En general abordan bien los TOC en dosis que pueden oscilar entre 40-60
mgrs/dia (Fuoxetina y Citalopram), 50-100 mgrs/dia (Sertralina) 6 20-30 mgrs/dia (Ex-
citalopram) incluso desde los 8-9 afios de edad. En determinados casos de psicosis in-
fantiles pueden incrementar la inquietud, la hiperactividad y agitacién sobre todo la
de mayor efecto deshinibidor (Fluoxetina), disminuyen el apetito (en los casos de au-
tismo y psicosis infantil podria ser beneficioso pues suele aparecer una hiperfagia im-
portante) y pueden producir cierto insomnio (se solventa administrando la dosis por
la mafiana).
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c) Tratamiento de las autoagresiones: Se puede utilizar carbamazepina, Propa-
nolol, Acido valpréico, Lamotrigina y Buspirona. Pero su utilizacion es empirica y pre-
cisa un seguimiento clinico muy cercano.

IIl.  ABORDAJE COGNITIVO (RUTTER, 1985 %) Y PSICOPEDAGOGICO (Favre,
1983)

Aborda el desarrollo del lenguaje, promocién del desarrollo cognitivo, promocion
del aprendizaje, y promocion del desarrollo social. La critica que se le puede hacer es
ser una orientacion demasiado focalizada al aprendizaje, pero hay que considerar que
en la etapa infantil es donde se realizan los procesos de aprendizaje mas dinamicos y
que contribuyen a la sociabilizacidn. Favre introduce otras matizaciones en la inter-
vencién psicopedagdgica contemplando el aspecto relacional.

. PSICOTERAPIAS (?)

3.1- LA FAMILIA ©539): La familia de los nifi@s psicdticos precisan de una gran ayuda
desde el mismo momento de la informacidn inicial acerca de la naturaleza del proceso:
orientacion, contencidn.

3.2- ABORDAJE INDIVIDUAL ©7-38): Un proceso psicoterapéutico especifico podria
resultar indudablemente beneficioso, se precisa una gran experiencia y formacion en
los profesionales para llevarlo a cabo, una gran dedicacion para desarrollarlo, es un
tratamiento a largo plazo.

V. EL LUGAR TERAPEUTICO (%40

éInstitucidn especifica? éIntegracion? élnstituciones a tiempo parcial? Lo impor-
tante es respetar el contexto de desarrollo del sujeto infantil, pero también posibili-
tar un adecuado abordaje al conjunto de las necesidades tanto del nifi@ como de la
familia. Partidarios de abordar espacios diferenciados, pero de forma coordinada en
el territorio, con una orientacidn y una escucha psicoterapéuticas, por ello cada uno
de estos dispositivos son fases o etapas terapéuticas para cada nivel de la interven-
cién terapéutica disefiada. Asi, en un momento determinado podra ser preciso un in-
greso en una unidad de agudos o acudir a un Hospital de Dia Psiquiatrico, pero su
asistencia a un centro psicopedagdgico, sea o no de integracién segun los recursos
existentes, debe quedar asegurada, asi como el seguimiento por una unidad asisten-
cial de salud mental de infancia y adolescencia y por la Atencién Primaria.

V. COORDINACION INTERINSTITUCIONAL

Favorece la integracién de los nifi@s con este tipo de afecciones y crea espacios
y ambitos de accidn especificos con fines y objetivos diferentes y diferenciados, pero
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complementarios para que terminen haciendo una verdadera colaboracién. Los pro-
gramas o intervenciones con efectos psicoterapéuticos pueden ser abordados por di-
ferentes agencias de forma complementaria, con lo que no solo existe una Unica orien-
taciéon que excluye a las demas. El resumen metodoldgico, conceptualmente
hablando, seria el procedimiento conocido como: “Case management” (FERNANDEZ
LIRIA & GARCIA ROJO, 1990 “Y), adaptado a las especiales caracteristicas de la etapa
infantil y que se ha expuesto en algun trabajo precedente (PEDREIRA, 1998 “?),

Tratamientos integrados: psicofarmacologia, psicoterapia y psicopedagogia
Orientacion y contencion familiar desde el propio proceso de informacion del cuadro

Trabajo de coordinacién entre las instituciones: “case management”

Disefio terapéutico a medio y largo plazo
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APRENDER A CONVIVIR CON LA DISCAPACIDAD*

Iria Antuiia Dominguez?, Berta Meijide Rico? y Pilar Pardo Cambra?

Es un hecho universal que la presencia en la familia de un hijo con algun tipo
de discapacidad perturba la dindmica familiar.

El impacto que produce la convivencia de un hijo con TEA en la familia de-
pende de varios factores: De las caracteristicas propias del TEA, caracteristicas
de la persona con TEA, la acumulacion de demandas, los recursos y de la per-
cepcion familiar y su capacidad para manejarla.

RESUMEN

Es fundamental apoyar a esos padres en el proceso de sensibilizacion -
aceptacion de ese hijo, formarlos en el conocimiento y la comprension de ese
trastorno TEA para conseguir éxitos y adaptacion familiar.

1 Laautora es Diplomada en Magisterio. Especialidad Pedagogia Terapéutica. Cursos impartidos: Alumnos
con TEA de Alto funcionamiento; logopedia; monitores de tiempo libre; informatica en el ambito de los
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(2003-2005) y Maestra — Tutora (desde 2005) en CEE Menela — Fundacién Menela. Cursos y conferen-
cias: “Proyecto Augamar: experiencia de comunicacion para pensadores visuales” (2008); Formacion
permanente del profesorado. Elaboracion y adaptacion de materiales para alumnado con TEA (2015);
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Introduccion

“Cuando vas a tener un bebé, es como planear un viaje de vacaciones a ltalia.
Compras un montén de guias y haces planes maravillosos. Aprendes unas frases en
italiano. Todo es muy emocionante. Después de meses de impaciente espera, el gran
dia llega. Haces tu equipaje y partes. Algunas horas después, el avidn aterriza.

La azafata anuncia:
—Bienvenidos a Holanda.

—¢Holanda?.... ¢Cdmo que Holanda?..iYo iba a Italia!l...Yo pensé que llegariamos
a Italia. Toda mi vida he sofiado con ir a Italia...

Pero....Ha habido un cambio en el plan de vuelo, has aterrizado en Holanda y de-
berds permanecer alli.”

Asi es como nos explica Emily Pearl, una madre, recordando cémo vivié el naci-
miento de su hijo con Sindrome de Down (“Bienvenidos a Holanda” Kingsley, 1987)

Y anade:

“Lo importante es no tomar Holanda como un lugar horriblee. Es solo un lugar di-
ferente...Deberas salir y comprar nuevas guias, deberds aprender un lenguaje nuevo
y conoceras un grupo de personas, que de otra forma no las habrias conocido.”

Y finalmente dice: “Después de estar un tiempo y recuperar la respiracion, miras
alrededor y te das cuenta de que Holanda tiene molinos de viento, tulipanes, incluso

Pero si gastas tu vida lamentando el hecho de que no llegaste a Italia, nunca es-
tards libre de gozar de Holanda”.

En el caso de los nifios diagnosticados con TEA, esta situacidon también se produce,
pero no en el momento del nacimiento, porque en principio es un trastorno que no
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mejor”, (PP. 93-108); N2 12, 2008. Los alumnos/as con trastornos generalizados del desarrollo. Situa-
cién en Galicia (PP. 75-84) y N2 15, 2011. Tendiendo puentes (PP. 87-100).bertamei@menela.org
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se ve. Son bebés sin rasgos fisicos patognomonicos donde se aprecie su discapacidad,
por lo que tienen que esperar meses y en muchos casos afios, para conocer sus con-
ductas, ver su clinica y por lo tanto para ser conscientes de que “aterrizaron en Ho-
landa”.

Observamos en esa convivencia tres tipos de respuesta familiar:

— Unos padres viven con su hijo dando explicaciones recurrentes sobre sus con-
ductas.

— Otros viven con la discapacidad adoptando diferentes posturas de proteccio-
nismo o de adaptacion a su handicap.

— Peroloideal seria que todos deberian aprender a vivir con su hijo con disca-
pacidad. El trastorno tiene una serie de sintomas claros, pero hay que descu-
brir de qué manera y en qué grado afectan a ese hijo.

La presencia de un hijo con TEA en la familia

Cuando nace un hijo con TEA, va a complicar la dinamica familiar, provocando
cambios en las vidas de cada miembro y en las relaciones entre ellos. La familia va a
necesitar informacién y formacidn sobre este trastorno. Necesitaran “comprenderlo”.
La comunicacion dentro de la familia, ya desde los primeros momentos, va a ser un
aspecto clave.

Segun estudios realizados, la consecuencia mas generalizada acerca del impacto
que supone en la familia convivir con un hijo con TEA, es el aumento de los niveles de
estrés. Este trastorno les acompafiara durante toda la vida, y esta convivencia a lo
largo de los afios puede desgastar y generar frustracion.

Son varios los factores que tienen un papel importante en este impacto en la fa-
milia:

— Las caracteristicas propias del TEA

— La severidad del trastorno.

— Los trastornos asociados que pueden surgir a lo largo del ciclo vital. Nos refe-
rimos principalmente a la discapacidad intelectual (en un elevado porcentaje
y que va a afiadir severidad al autismo), trastornos del lenguaje, alteraciones
sensoriales, epilepsia, TDAH, trastornos psiquiatricos como la ansiedad, TOC,
depresidn, etc., trastornos de alimentacién y suefio (con una frecuencia de un
80%) y problemas médicos: gastrointestinales, auditivos, odontoldgicos, der-
matoldgicos, oftalmoldgicos, ortopédicos-traumatoldgicos, hormonales...

— Las caracteristicas propias de la persona con TEA. Recordemos que “si conoces
a una persona con autismo, conoces solo a una persona con autismo”. El es-
pectro es muy amplio en sintomatologia.
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— La percepcion familiar.
— Los recursos individuales de cada miembro de la familia y los que tienen en
conjunto.

— Elapoyo social.

Etapas en el proceso de aceptacidn del trastorno

Tener un hijo es un acontecimiento importante y cuando unos padres, después
de un tiempo disfrutando de un bebé sin problemas, se empiezan a encontrar con al-
teraciones en su desarrollo, estardn desorientados y no sabran cémo actuar. Estas fa-
milias van a encontrar principalmente en su hijo con TEA unas alteraciones graves en
conductas afectivo-relacionales y comunicativas, aunque también se da una evolu-
cion disarmonica en otras areas de desarrollo como la motricidad y las habilidades
viso - espaciales.

“La vida de las personas con autismo es muy dura porque su discapacidad no se
manifiesta a primera vista y es dificil de entender” (Stanton, 2002).

A pesar de que puede haber sefiales de alarma ya desde los 12-18 meses, es ge-
neralmente mas tarde, cuando se consigue un diagndstico mas fiable. Todo este pro-
ceso es doloroso para las familias y recibir, por fin, el diagndstico es un alivio muy de-
seado por ellos.

En este momento toma un caracter importante la “Resiliencia”, capacidad de su-
perarnos ante las adversidades. Esta es diferente en cada persona y en cada familiay
aqui la labor del profesional sera fundamental para incrementarla.

Tras el diagndstico de TEA nos encontramos sentimientos y etapas equiparables al
producido en un “proceso de duelo” (figura 1): Negacion, rebelidn, culpa, depresion
y aceptacion
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Figura 1. Etapas en el proceso de duelo (E. Kubler-Ross)

La duracidn en estas fases para tratar de llegar a una aceptacion puede variar
mucho de una familia a otra, no solo en el tiempo y la secuencia sino también en la
intensidad y el recorrido que hace cada padre y/o madre en este proceso es total-
mente particular. No siempre es un proceso continuo y se pueden dar pasos hacia
atras. Se puede dilatar la aceptacion del diagndstico o que uno de los padres no lo
acepte, lo que supondra una sobrecarga para el otro.

La convivencia con un hijo con TEA suele ser muy compleja y las familias se ven so-
metidas ya desde el principio a cambios en su vida habitual asi como a unas limita-
ciones de su independencia, esto hace que los cambios en las expectativas sean con-
tinuos.

Es fundamental el conocimiento y la comprensidn por parte de los profesionales
de este proceso de “aceptacion” del trastorno. Deberdn realizar el andlisis de cada
caso para poder ayudar a las familias y sobre todo ponerse en su lugar.

En la actualidad se ha dejado de pensar en las carencias y problemas de las fami-
lias para pensar en sus necesidades. El modelo de las necesidades supone dar im-
portancia a la respuesta social y a la adecuacion de los servicios.
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El resultado final de este proceso de adaptacion, recordemos, no solo depende
del TEAy de la persona con TEA sino que se trata de un proceso mas complejo, donde
la percepciéon del problema, la evolucidn y los apoyos intervienen de manera deci-
siva.

¢Como hacer la “enseilanza especializada” que atna informacion familiar y
técnica?

Los padres empiezan a ilusionarse cuando les ensefian algo a sus hijos, saludar,
sefialar, primeras silabas y lo muestran en su entorno... Esos primeros aprendizajes en
los nifios con TEA no son faciles que surjan y sin quererlo se convierten en familias que
sufren porque no encuentran los apoyos para poder ensefar y sentirse realizados
como padres.

Tienen hijos diferentes y necesitan aprender y entender el significado de una
“crianza especializada” es decir, una dedicacion hacia su hijo hecha con el mismo ca-
rifio pero con otras formas de acercamiento.

“Especializarse en su hijo”, es un modelo que proponen en el programa Hanen,
corriente de Canada pensado en estimulacidon temprana para nifios con TEA

Actualmente las nuevas corrientes de Atencidn Temprana, y de atencidn en ge-
neral, nos insisten en que el campo profesional y familiar tiene que convivir.

— Los padres son los que mejor conocen a sus hijos

— Los profesionales conocen técnicas, apoyos y experiencias

iQué mejor que aunarnos para poder generalizar aprendizajes, ir en la misma linea
e intercambiar experiencias! Y por lo tanto tener mejor adaptaciéon en la sociedad.

Hay que mantener una enorme colaboracion con los padres y trabajar conjunta-
mente. Debemos partir de un programa comun que nos pueda situar donde estamos
y qué objetivos pretendemos alcanzar.

Hay familias que con la mejor de las intenciones y sin ningun asesoramiento pro-
fesional, han favorecido conductas obsesivas, sin saber que tratandolas de otra ma-
nera se podrian convertir todas esas horas en aprendizajes significativos y ampliacion
de intereses.

Ejemplo: un nifio de 2 afios...diagnosticado precozmente de TEA, mete y saca pie-
zas de un encajable de madera de manera obsesiva sin aparente sentido durante
mucho tiempo. Su madre pregunta “¢le dejo hacer eso o se lo escondo?”. Se le pro-
pone aprovechar este interés para interactuar: podria pedirle piezas, podria jugar a
toma-dame, podria esconderle una, podria nombrar el dibujo de cada pieza, podria
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marcar un tiempo para ese juego, podria ensefiarle a decir o signar “acabé” e incluso
ensefiarle a jugar con mds encajables.

Las familias necesitan “especializarse” para poder jugar y disfrutar con ese hijo
con discapacidad. Habra que esperar a que esas familias estén preparadas para em-
prender un camino, a veces largo, que sabemos que mejorara la calidad de vida de
esas personas.

Sabemos que ello supone un esfuerzo afiadido a la crianza pero que se vera pronto
recompensado porque recibe mas respuestas adecuadas de su hijo.

Es importante que cuando son bebés y empiezan a presentar alteraciones no acu-
mulen mas desviacion y puedan lo antes posible, de ahi el término de atencién tem-
prana, compartir con sus iguales y con su familia una vida de calidad.

La atencién temprana e intensiva sera capaz de aminorar la severidad de la
sintomatologia nuclear y mejorar asi las habilidades de interaccion, ajuste y
afrontamiento familiar.

Con el acrénimo SEFORMAN, que propone Simarro, nos acordaremos mejor de
su propuesta como modelo formativo: sensibilizacién sobre el TEA de su hijo, forma-
cion sobre el TEA en su hijo y mantenimiento de esa formacion.

SENSIBILIZACION FORMACION MANTENIMIENTO

Cuando estamos en la fase de sensibilizacion, la mayoria de las familias no dudan
en considerar la calidad de vida en que “sean felices” pero es aqui donde podemos
intervenir para ilusionarlos mas situandolos en una realidad mas amplia:

— Ensefiandole habilidades
— Proporcionandole apoyos

— Adaptandole los entornos

Hay que ayudar a esos nifios a que tengan un orden en su caos (dificultad que pre-
sentan en la comprensién de lo que les rodea), y para ello Theo Peeters, propone tra-
bajar en una pre-educacidn, que consta de tres partes:
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— Ayudarles a crear predictibilidad en el espacio
— Ayudarles a crear predictibilidad en el tiempo

— Ayudarles a tener éxito en sus tareas, para que puedan hacerlas de forma in-
dependiente

éPor qué formar a las familias?

Las familias necesitan formarse para tener una informacion clara de lo que le pasa
a su hijo y a partir del momento en que los padres comprenden a su hijo, lo esti-
mulan en situaciones de dificultad y dentro de un ambiente positivo y con liderazgo
de los profesionales en el proceso de aprendizaje, conoceran los apoyos concretos
que necesitan y seran los mejores mediadores en sus vidas.

Familia, entendida como “unidad de apoyo social en funcionamiento que cria y
protege a sus miembros” (Linda Leal, experta en temas de familia, 1999).

éPor qué sabemos que la familia favorece enormemente el desarrollo de la
persona con discapacidad?

Nos lo explica muy bien Simarro cuando dice:

— Son los mas motivados por el bienestar del hijo.
— Son los que en la gran mayoria de casos pasan mas tiempo con él.

— Es la unidad de apoyo permanente de la persona con discapacidad, los profe-
sionales suelen cambiar a lo largo del tiempo.

— Su formacién serd una buena herramienta para paliar el estrés familiar y por
consiguiente el estado animico del hijo.

— Una familia con formacién adecuada, entendera mejor los planteamientos pro-
fesionales lo cual reducira la posibilidad de conflictos.

— Una familia bien formada es una gran ayuda en el trabajo con el nifio, porque
no solo recibe orientaciones sino que puede compartir ideas y estrategias de
cosecha propia.

Por lo tanto dirlamos que cuanta mas formacién familiar, mas bienestar.
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é¢Cuando formar a las familias?

La formacion dependera de cada familia, debera ser continua e iniciarse cuanto
antes aunque debemos ser flexibles y encontrar el momento idéneo tal como deci-
amos anteriormente, ellas necesitan superar etapas de sensibilizacidn.

Debemos respetar esos tiempos, a veces hay que esperar a los seis afios, para sen-
sibilizarlos sobre la relevancia y transcendencia de como los padres influyen en la ca-
lidad de vida de su hijo. Muchas familias “no pueden creer qué es lo que les pasa a su
hijo” y todavia no actian como si tuviesen un nifio con discapacidad. Esto es huma-
namente entendible.

é¢Como debe ser el profesional?

Tamarit, nos dice que el profesional que trabaja con la discapacidad debe ser un
poco como E.T.E.

Empadticos: Necesitamos mucha empatia para comprender a un nifio con au-
tismo. En este sentido nos ayuda la convivencia diaria, la informacidn aportada por
su familia, el conocimiento cientifico reciente del trastorno y los intercambios inter-
disciplinares.

Técnicos: Para trabajar con las personas con TEA deben saber qué habilidades ne-
cesita desarrollar, qué apoyos le proponemos para conseguirlo y qué adaptacion de
entornos sugerimos.

Eticos: Contribuir con nuestro apoyo a esa felicidad del presente y del futuro que
propone el modelo de Calidad de Vida, es decir, pensar en lo que le conviene a él, es-
coger tratamientos, respetar su edad, gustos, personalidad, tiempos y también favo-
recer sus fortalezas, no centrandose solo en sus debilidades.

Mesibov y Shea proponen que las intervenciones del profesional deben ser efi-
caces, y dicen: “Una intervencion es eficaz si hay resultados personales, significativos
y generalizados en la vida”.

¢Qué nos piden nuestros alumnos con TEA para convivir mejor?

Desde la experiencia y el trato diario con alumnos con TEA, el equipo educativo
que formamos el CEE Menela de Vigo entendemos que ellos nos presentan tres de-
mandas.

— “Condéceme y compréndeme”
— “Detecta mis necesidades y prioriza, no lo puedo aprender todo”

— “Dame los apoyos fisicos, verbales y sobre todo visuales que preciso”
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Estas tres demandas han sido tratadas en el articulo: “Tendiendo puentes” (pag.
225-237. Maremagnum, n2 15, 2011)

Para concluir pensamos que no debemos olvidar el decalogo redactado por Angel
Riviere sobre las Necesidades que tienen las personas con TEA. La vigencia y utili-
dad del mismo, se hace imprescindible en la practica diaria para los nifios con TEA.

1. Permite o facilita que compreenda. Estructirame

un mundo predecible y programa mi vida y activi- O'ZiiNT,DE e @ o
dad con dibujos o representaciones analdgicas — — o e e i e
muy concretas. Organiza mis dias alrededor de w S III&A f
una actividad central y ayudame a recordarla 19 nf] () |& ﬂ§
luego =2 es

2. No me presiones en exceso, ho me estimules de
forma dolorosa. Sé paciente. No me hables ni de-
masiado ni demasiado deprisa. Me sobran esti-
mulos, filtro mal. limpiame el mundo de lo mas in-
necesario. No me proporciones un mundo lleno

de ruido.

3. Cuando tenga que hacer algo complejo, dibudjalo y
estructuralo paso a paso. dame guiones y esque-
mas, aunque sean externos y simples. Sélo asi
podré realizar acciones complejas.

10 prepararo la ropa que me voy a
poner

2° me quito la ropa

3° i pongo el agua templada
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. Muéstrame, en todo lo posible, el sentido de lo
gue me pides que haga, y pideme que haga cosas
a las que pueda dar alglin sentido. Muchas ta-
reas escolares pueden no tener sentido para mi.
Muéstrame explicitamente, cuando ello sea po-
sible, los sentidos del “yo”. Ayddame a sentirme
orgulloso de mi, satisfecho y gratificado con lo
que logro.

. Necesito jugar y compartir el placer. Ten en cuenta
gue me exiges adaptaciones muy duras y que la
interaccidn contigo sélo serd posible si es funda-
mentalmente gratificante. Eso no significa que ca-
rezca de limites. Ponme limites, los necesito para
saber que existes y existo.

. Dame tiempo. No me corrijas ni te adelantes, ni
me cortes. no me apabulles a preguntas. No exi-
jas que toda la interaccién pase a través del len-
guaje.

. No te angusties conmigo, porque me angustias.
acéptame como soy. No condiciones tu acepta-
cioén a que sea como soy. No caigas victima de tus
sentimientos de culpa o incompetencia. Siempre
soy accesible de algiin modo

. Dame todas las oportunidades de elegir y respeta
mis elecciones.

. No me pidas siempre las mismas cosas,
ni me hagas repetir los mismos rituales.
El autista soy yo, no tu.

10.Sdlo podras vivir conmigo si aceptas y negocias

mis rituales.

FAER

165



Aprender a convivir con la discapacidad

Bibliografia

Alonso-Garcia, J. iMirame! cc educ. preescolar y especial. Cepe. Madrid, 2005.
Alonso-Garcia, J. iAtiéndeme! cc educ. preescolar y especial. Cepe. Madrid, 2005.
Alonso-Garcia, J. iEscichame! cc educ. preescolar y especial. Cepe. Madrid, 2005.

Belinchdn, Mercedes. Posada y col. Guia de buena practica para la deteccion tem-
prana de los Trastornos del Espectro Autista. Rev. Neurologia. Vol. 41, N2 4,5y 6,
2005.

Cuxart, F. El impacto del nifio autista en la familia. En A. Polaino-Lorente, E. Doménech
y F. Cuxart, El impacto del nifio autista en la familia (61-71).Rial. Navarra 1997.

Educacion inclusiva. Ministerio de Ed. Formacién en red. 2013.
Frith, Uta. Autismo. Alianza. Madrid, 1991.

Getea (Grupo de Estudio de trastornos del Espectro Autista). Instituto de Salud Car-
los llI. http//iier.isciii.es. 2005.

Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Tras-
tornos del Espectro Autista en Atencion Primaria. Guia de Practica Clinica para el
Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en Atencion Primaria.
Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad y Po-
litica Social. Unidad de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias. Agencia Lain Entralgo;
2009. Guias de Practica Clinica en el SNS: UETS N2 2007/5-3.

Honey E. y colaboradores “Use of the Questionnaire on Resources and Stress (QRS-
F) with parents of young children with autism®, (Estudio), 2005.

Manolson, A. Hablando nos entendemos los dos. Entha. Madrid, 1995.

Mansell y Morris, articulo publicado en la revista Autism “A survey of parents’ reac-
tions to the diagnosis of an autistic spectrum disorder by a local service: Access to
information an use of service”, (Articulo), 2004.

Maremagnum revista de publicacidn galega sobre o trastorno autista. n2 15.
Maremagnum revista de publicacion galega sobre o trastorno autista. n2 5.

Peeters, T. Autismo. De la comprensidn tedrica a la intervencion educativa. Autismo
Avila, 2008.

Pozo, P.; Sarrid, E. y Méndez, L. Estrés en madres de personas con trastornos del es-
pectro autista. Psicothema, 18 (3), 342-347, 2006.

Riviere, A. El tratamiento del autismo como trastorno del desarrollo: Principios ge-
nerales. En A. Riviére y J. Martos (comp.) El tratamiento del autismo. Nuevas pers-
pectivas (23-59). Madrid: Ministerio de trabajo y Asuntos Sociales, 1997.

Riviere, Al. El tratamiento del autismo. Nuevas perspectivas. Apna, 1997.

166



Iria Antuia Dominguez, Berta Meijide Rico y Pilar Pardo Cambra

Schalock, R. L. y Verdugo, M.A. El concepto de calidad de vida en los servicios y apo-
yos para personas con discapacidad intelectual. Revista Siglocero. Vol. 38.

Simarro Vazquez, Luis. Calidad de vida y educacion en personas con autismo. Sintesis.
Madrid, 2013.

Stanton, M. (2002). Convivir con el autismo. Una orientacion para padres y profeso-
res. Barcelona: Paidds, 2002.

167






LA ANSIEDAD EN EL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO:
UN ANALISIS PSICOPATOLOGICO

Domingo Garcia-Villamisar! & Araceli del Pozo Armentia?

Departamento de Psicologia Clinica. Unidad Docente de Psicopatologia.
Universidad Complutense de Madrid.

Este articulo es una breve introduccion a la psicopatologia de la Ansiedad
en el ambito del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA). Los autores revisan
a la luz de la DSM-5, los principales trastornos de la ansiedad asociados al TEA,
los principios de comorbilidad y las técnicas de diagndstico clinico. Concluyen
con una breve referencia a los aspectos transdiagndsticos a tener en cuenta
en la valoracion clinica y el tratamiento de la ansiedad en el TEA.
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Introduccion

Estamos siendo espectadores de uno de los tiempos mas fructiferos de la historia
del autismo, pues en los Ultimos 5 afios no sélo se ha incrementado de forma espec-
tacular la prevalencia del TEA, aproximandose a 1 por cada 60 nacimientos, sino que
estas cifras sittan al autismo en un nivel de importancia equivalente a cualquier otro
trastorno mental. Por otra parte, la reciente publicacidn de los nuevos criterios de
diagnéstico de la DSM-5 en 2013 ha activado el debate en torno a la naturaleza y las
nuevas necesidades del TEA.

La DSM-5 introdujo una serie de importantes novedades en el diagnédstico y clasi-
ficacion del autismo que, sin duda, afectan a la comorbilidad y a la provisién de ser-
vicios y que discutimos a continuacién. En primer lugar, cabe destacar la eliminacion
de los diversos subtipos de diagndsticos establecidos en la clasificacion precedente de
la DSM-IV-TR, consolidando estas diversas variantes diagndsticas en un Unico tras-
torno denominado Trastorno del Espectro del Autismo (TEA). Este cambio obedece a
que diversas categorias diagndsticas previas de la DSM-IV, tales como el Sindrome de
Asperger o la categoria diagndstica genérica Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado, no resultaban fiables entre los clinicos. Por ejemplo, era muy dificil di-
ferenciar entre personas con autismo dotadas de buen nivel intelectual de las que
tienen el Sindrome de Asperger. Otra de las novedades mas significativas que aporta
la DSM-5 es la reduccion de los criterios de diagndstico de los tres clasicos (déficits de
comunicacion, déficits sociales y conductas repetitivas y estereotipadas) a dos (défi-
cits sociales y de la comunicacion y conductas repetitivas y estereotipadas). Se afa-
den los criterios de severidad para asi precisar de forma mas concreta la idea del es-
pectro (3 niveles).

La psicopatologia internalizante y la ansiedad en los TEA

Sin duda, una de los mayores retos que tiene planteados la psicopatologia en re-
lacién al TEA es la identificacidn de la sintomatologia internalizante constituida por
los trastornos de la ansiedad, depresivos, obsesivos, etc., pues la mayoria de las per-
sonas con TEA carecen del lenguaje exigible para expresar los sentimientos internos
(Stoppelbein et al., 2016).

En relacidn al trastorno de la ansiedad, objeto de este ensayo, cabe indicar que su
importancia ya se puso de relieve en las primeras descripciones de Kanner, pues en
al menos ocho de los casos diagnosticados, se observaba la presencia de miedos a
los animales, a los médicos, a los triciclos, a las peonzas, a los animales, etc. Sin em-
bargo, a juicio de Kanner, la ansiedad se ponia especialmente de manifiesto en los
cambios de ambiente o de rutina, lo que llamé poderosamente su atencion, hasta el
punto de configurarlo como uno de los sintomas mas caracteristicos. Incluso, en opi-
nién de Kanner, la restriccidn de actividades e intereses que muestran los autistas po-
drian obedecer al temor que les suscita lo nuevo y lo desconocido. La clasificacion de
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Wing y Gould (1979) adopta como criterio la ansiedad, al describir al subtipo activo
como muy ansioso en situaciones sociales y al aislado totalmente indiferente al con-
tacto con los demas. A partir de estas observaciones iniciales, numerosos autores su-
brayan el papel que la ansiedad juega en la severidad del trastorno, haciéndose eco
de esta evidencia los diversos sistemas de clasificacion, entre ellos el reciente DSM-
5, que analizaremos mas en detalle, a continuacién.

El impacto de la ansiedad en la vida cotidiana de las personas con autismo es muy
limitativo, afectando sobre todo a la exacerbacién de los sintomas patognomadnicos
de los TEA (Kerns et al., 2015; Vasa et al., 2015; Quek et al., (2012), Wood et al., (2010)
y al funcionamiento social (Swain et al., 2015). De ahi la importancia de abordar cli-
nicamente este trastorno y de prevenir su aparicién y cronificacion.

Comorbilidad entre Ansiedad y el TEA

Desde las primeras descripciones del autismo de Kanner (1943) y Asperger (1944),
la ansiedad como sintomatologia en los casos de los nifios estudiados estaba presente
en los sintomas centrales del trastorno, de modo especial en la inflexibilidad cognitiva
y conductual, en el deseo de invarianza y en los patrones de comportamiento e inte-
reses restringidos o estereotipados (Paula-Pérez, 2013).

La ansiedad puede ser considerada, mas que como una patologia derivada del
propio trastorno autista, un trastorno susceptible de comorbilidad. Sin embargo, es
muy probable que la ansiedad y el autismo compartan mecanismos etiolégicos muy
similares, lo que lleva a plantear la cuestion en términos de comorbilidad. Con fre-
cuencia en el autismo, podemos observar inquietud y desasosiego que incrementan
sin ninguna duda, conductas estereotipadas aumentando ademas el estado de agita-
ciéon e incluso de irascibilidad o agresividad. En algunos casos, se puede incluso llegar
a conductas auto o hetero-agresivas o comportamientos disruptivos. En otras oca-
siones, la ansiedad se manifiesta como un grave problema de conducta alimentaria o
dificultades en el suefio.

La ansiedad patoldgica ha sido sin duda uno de los trastornos que con mayor fre-
cuencia se citan en los estudios de comorbilidad del autismo. En estudios muy re-
cientes (Van Steensel; Bogels; Bruin, 2013) se constata que la ansiedad esta presente
en el 39,6% de casos de personas jévenes con autismo, la fobia como subtipo clinico
de la ansiedad afecta al 29,8% y la ansiedad social al 16,6%. Y la experiencia clinica co-
rrobora que la ansiedad es uno de los problemas mas frecuentes en las personas con
autismo (Kim et al., 2011).

El DSM-5 se hace también eco de la sintomatologia ansiosa en las personas con
TEA y describe la ansiedad como un sintoma asociado al autismo detallando como
los adultos utilizan estrategias compensatorias para un estado de ansiedad y estrés
(APA, 2013).
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No obstante, la ansiedad en el autismo no siempre ha sido objeto de estudio en
la investigacion (Paula-Pérez, 2013) y solo en la actualidad se ha convertido en una de
las psicopatologias mas investigadas en el ambito del TEA (Goldin, Matson, Tureck,
Cervantes, & Jang, 2013). Esto no significa que las multiples cuestiones aun sin resol-
ver en torno a la prevalencia y el manejo de la ansiedad en el TEA, siga siendo una
tarea pendiente.

La aparicién conjunta de los sintomas de ansiedad y autismo resulta tan frecuente
que algunos autores han llegado a sugerir que la ansiedad podria ser considerada un
sintoma central del autismo. No obstante, las evidencias cientificas recientes apues-
tan por una especial vulnerabilidad de las personas con TEA para sufrir ansiedad (Jang
& Matson, 2015).

En cualquier caso, el diagndstico diferencial entre la ansiedad y el trastorno del es-
pectro del autismo, sigue siendo una ardua tarea por resolver (Wood & Gadow, 2010).

La evaluacion clinica de la ansiedad en el TEA

La evaluacion del trastorno de ansiedad es necesaria para afrontar los retos que
nos permitan diferenciar entre los sintomas de TEA y otro tipo de trastornosy, en la
actualidad, son numerosas las herramientas de las que disponemos.

Las técnicas de evaluacién multimodal permiten obtener una evaluacién mas com-
pleta (MacNeil, Lopes, & Minnes, 2009). En la revision de la literatura cientifica en
este dmbito, Silverman y Ollendick (Lorber & Smith Slep, 2005) describen las princi-
pales herramientas de evaluacion basadas en pruebas utilizadas para evaluar la an-
siedad en la poblacidn general. En el dmbito clinico se emplean para el diagndstico las
entrevistas estructuradas o semiestructuradas y, en casi todos los casos, existen ver-
siones dirigidas a los padres y versiones infantiles que se aplican a los nifios. En todas
ellas se explicitan las propiedades psicométricas (Pina, Silverman, Saavedra, & Weem:s,
2001).

En cuanto a la evaluacién de los trastornos de ansiedad en poblacion con TEA, la
revision de los estudios se hace mas compleja y presenta ciertas limitaciones (White,
Schry, & Kreiser, 2014). En la investigacidn acerca de la comorbilidad en TEA, los ins-
trumentos de evaluacién empleados en la mayor parte de los estudios han sido cre-
ados para poblaciéon neurotipica (Kerns & Kendall, 2012), y solo una reducida parte de
los trabajos llevados a cabo hasta el momento, han modificado las escalas de evalua-
cion empleadas en sus investigaciones tratando de adaptarlas al autismo (Kerns &
Kendall, 2012).

En este sentido, los instrumentos de evaluacion disefiados y validados especifica-
mente para la evaluacién de la comorbilidad en general, y la ansiedad en particular,
son por el momento escasos, y se apoyan casi Unicamente en las medidas subjetivas
del observador, lo que condiciona la fiabilidad de la medicion (Kerns & Kendall, 2012).
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No obstante, los sintomas de ansiedad medidos a través de observadores han pro-
porcionado cifras de ansiedad entre 11-42% (Bakken et al., 2010; Sukhodolsky et al.,
2008) similares a las estimadas por la comunidad cientifica (11-84%) (Kerns & Kendall,
2012). Este dato consiente asumir que la informacidn suministrada por padres o cui-
dadores, considerados como privilegiados observadores, se considera igualmente va-
liosa en el estudio de la comorbilidad (Paula-Perez, 2013).

En la actualidad uno de los principales retos de la investigacidn en la comorbilidad
en TEA se centra en la posibilidad de encontrar signos de alarma o de manifestacion
de las psicopatologias, que posibiliten una evaluacién mas certera y detallada de los
sintomas (Kerns & Kendall, 2012).

Trastornos especificos de la ansiedad y el autismo. Ansiedad generalizada

De acuerdo a la DSM-5, la ansiedad generalizada se caracteriza por la presencia de
una ansiedad y preocupacion excesivas dificiles de controlar, presentes en la mayoria
de las situaciones en las que se encuentra la persona con TEA. Previamente a los afios
90 no era muy frecuente diagnosticar la ansiedad como un trastorno comarbido con
el TEA, debido al solapamiento de los sintomas, sin embargo, en la actualidad la DSM-
5 aconseja este doble diagndstico (Renno & Wood, 2013), una vez que se ha demos-
trado que la prevalencia de la ansiedad en personas con TEA es muy elevada ron-
dando el 40% (van Steensel et al., 2011). La relacion entre la ansiedad y los sintomas
nucleares del TEA es compleja y circular ya que la ansiedad influye en la severidad
del autismo y a su vez, la intensidad de los sintomas del TEA puede exacerbar los sin-
tomas de la ansiedad (Kerns and Kendall, 2012; Kerns et al., 2014, 2015; Wood and
Gadow 2010).

Ansiedad social

La ansiedad social (AS) se caracteriza por un intenso temor a ser evaluado de
forma negativa por los demas, lo que a menudo conlleva a evitar determinadas si-
tuaciones que pueden resultar comprometidas, tales como, hablar informalmente
con alguien en una fiesta, mantener una conversacion, hablar en publico, hablar por
teléfono en lugares publicos, comer en publico o incluso hacer uso de servicios pu-
blicos; ejemplos de la AS en el ambiente académico serian no hacer preguntas en una
clase o no participar en actividades sociales fuera del aula; en el entorno laboral, evi-
tar hablar con los compaiieros, compartir opiniones personales con otros en las reu-
niones, etc. Los pacientes afectados por este trastorno evitan las relacione sociales,
incluso las afectivas, la expresion de emociones, los conflictos interpersonales, etc.,
(Beidel & Turner, 2007; Norton & Abboott, 2016).

La AS es uno de los trastornos mentales mas comunes en la poblacién general,
con una prevalencia estimada del 2.8% en un periodo de 12 meses y entre el 5y el
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12.1% a lo largo de toda la vida segin Grant et al., (2005). Aunque las mujeres pre-
sentan una mayor tasa de prevalencia, sin embargo, la proporciéon de mujeres y va-
rones que buscan tratamiento es practicamente idéntica (Biedel & Turner, 2007). Por
término medio, los pacientes experimentan el malestar de la AS un promedio de 12
afios ante de buscar tratamiento.

Concurrenciade la ASy el TEA

En la nueva edicidon de la DSM-5, se reconoce explicitamente la comorbilidad de
la ASy el TEA junto al mutismo y la depresién mayor. Mas en concreto se afirma que
el diagnodstico de la AS estara condicionado a que sus sintomas no se expliquen mejor
por un trastorno de panico, trastorno dismarfico corporal o TEA.

Las personas con TEA presentan con frecuencia ciertos sintomas especificos de la
AS tales como evitar hacer preguntas, leer en voz alta, responder a las preguntas de
otros, acudir a fiestas o eventos sociales, iniciar y mantener conversaciones, funda-
mentalmente con gente desconocida, actuar en publico, en pruebas deportivas, reci-
tales, etc., trabajar en grupo, participar en las clases de educacién fisica, concertar
citas, comer con alguien enfrente. Las personas con TEA refieren que estas conduc-
tas obedecen a la creencia que seran peores que los demds a la hora de relacionarse.
A este miedo a la evaluacidn negativa hay que afiadir el temor a un feedback positivo
en situaciones sociales. La creencia mas comun es que el hecho de que se les valore
positivamente en una situacion social determinada determina que se esperara mas de
ellos en el futuro, y se ven a si mismos incapaces de satisfacer esas expectativas.

No se han realizado todavia estudios epidemioldgicos a gran escala, sobre la ASy
TEA, pero algunos trabajos apuntan a que la concurrencia entre ambos trastornos es
muy elevada, pues aproximadamente el entre el 17 y 21% de los autistas presentan
un trastorno de AS (Lugnegard et al., 2011; van Steensel et al., 2011). Otros estudios
indican que la AS estd presente en el Autismo entre el 10.7% (Leyferet et al., 2006) y
el 29.2% de los casos de ASD (Simonoff et al., 2008).

Miedos y fobias en el TEA

En la trayectoria acerca de los estudios sobre el autismo parece constatarse una
escasa atencion cientifica dedicada hasta el momento, a las fobias especificas en el
trastorno del espectro autista. Sin embargo, algunos investigadores (Muris, Merckel-
bach, Schmidt, & Mayer, 1999) describieron la fobia especifica como el trastorno de
ansiedad mas comun en nifios y adolescentes con el trastorno autista, y se considera
que podria tratarse del diagndstico comérbido mas comun en poblacion infantojuve-
nil con TEA (Leyfer et al., 2006), encontrando que el 44% de los nifios y adolescentes
con autismo presentaban alguna fobia especifica.
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El estudio de Matson & Love, (1990) ha sido la primera investigacion en la que se
aborda el estudio sistematico de la fobia en nifios con autismo. Estos autores explo-
raron la intensidad de las fobias de los nifios con TEA comparandolas con las de los
nifios sin TEA. Los resultados mostraron que los nifios con TEA manifestaban fobias y
miedos mds intensos y de contenido diferente a los nifios sin TEA.

En 2005 el grupo de Evans, Canavera, Kleinpeter, Maccubbin, & Taga (2005) repli-
caron el estudio hallando resultados muy similares a los de Matson y Love (1990). Los
nifios con autismo respecto de los nifios sin TEA mostraron fobias diferentes, de con-
tenido atipico y no caracteristicos de las fobias especificas y mostraron que los nifios
con TEA manifiestan menos miedo a hacerse dafio en comparacion a aquellos sin TEA
(Evans et al., 2005). Leyfer et al., (2006) en su estudio comprobaron que los nifios con
autismo desarrollan mas fobia a los sonidos fuertes, a las agujas y a las multitudes
que la poblacién general.

La fobia especifica a diferencia de otros trastornos de ansiedad en TEA, tiende a
disminuir a medida que aumenta la edad. Y parece ser que aquellos adultos que pa-
decen fobia especifica cursan, a su vez, con otro trastorno de ansiedad (Joshi et al.,
2013).

Hasta la fecha, la presencia de la fobia especifica en pacientes de alto o bajo fun-
cionamiento, no estad del todo clara y algunos autores como Sukhodolsky et al.,
(2008) afirman que el trastorno se distribuye de modo similar en la poblacién con
TEA independientemente de su nivel de funcionamiento. Otros estudios, (Van Ste-
ensel, F.J.A; Bogels, S.M; Bruin, 2013) aportan resultados que confirman que la fobia
especifica es mds comun en personas con TEA de alto funcionamiento que en la po-
blacién general.

Aspectos transdiagndsticos

A continuacidon enumeramos algunas variables transdiagndsticas importantes para
el diagndstico diferencial entre los trastornos de la ansiedad y el TEA.

En cuanto al nivel de inteligencia, diversos estudios transversales han demostrado
una cierta relacion negativa entre ansiedad y nivel intelectual, en el sentido de que la
ansiedad es superior en las personas con TEA que tienen menor capacidad intelectual
(Spiker et al., 2002). Sin embargo, Eussen et al., (2013) ofrecen unos resultados que
difieren de los anteriores, pues no encontraron relacion entre la ansiedad y la inteli-
gencia, pero si entre ansiedad y severidad de los sintomas del autismo y de la calidad
de vida. Dada la elevada comorbilidad entre discapacidad intelectual y TEA es dificil
ofrecer una valoracidn diferencial, aunque la investigacién apunta a una mayor tasa
de prevalencia de la ansiedad en los grupos con nivel intelectual mas bajo (Lovullo et
al., 2009; Nobil-Schwalm et al., 2014).
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Con respecto a las funciones ejecutivas, se ha demostrado una cierta relacién
entre la ansiedad comérbida y un déficit en estas funciones, aunque es dificil deter-
minar qué funciones estan asociadas a la ansiedad, pues el término funciones ejecu-
tivas ofrece un amplio espectro de habilidades de orden superior relativas al control
de los impulsos, planificacion de estrategias, flexibilidad cognitiva, conductas dirigidas
a meta, etc., por lo que aun no esta clarificado por la literatura cuales son las fun-
ciones ejecutivas mas implicadas en el desarrollo de la ansiedad en el TEA (Weyandt
et al., 2014). Por lo demas, las alteraciones de las funciones ejecutivas son muy fre-
cuentes en el autismo y estan asociadas a una variedad de patologias que se mani-
fiestan en la vida diaria tales como la ansiedad y la depresion (Wallace et al., 2016).

Igualmente, es importante el papel de la regulacién emocional en el manteni-
miento de los trastornos de la ansiedad, pues las personas con autismo tienen difi-
cultad para regular sus emociones (Bruggink et al., 2016; Mazefsky et al., 2013; Sam-
son et al., 2015), tanto desde el punto de vista neuronal (Richey et al., 2015) como
conductual (Mazefsky, 2015), al margen de la mayor o menor motivacion social que
tengan estas personas (Swaing et al., 2015).

Otra variable transdiagndstica de indudable importancia vinculada a la ansiedad
en los TEA es la intolerancia a la incertidumbre (Wigham et al., 2015). La dificultad
para aceptar situaciones de naturaleza incierta puede desactivar un cuadro de ansie-
dad en este tipo de trastornos (Neil et al., 2016; Uljarevi¢ et al., 2016), por lo que esta
intolerancia ha de ser tenida en cuenta a la hora de explicar la el curso y la intensidad
de la ansiedad en estos trastornos.

En sintesis, la ansiedad y otros trastornos asociados tales como las depresiones,
los trastornos de conducta, la hiperactividad, etc., aparecen muy frecuentemente vin-
culados al TEA en forma de patologias comadrbidas. Al mismo tiempo, hay que tener
en cuenta las variables transdiagndsticas, pues su presencia puede modular la seve-
ridad del trastorno ansioso. A parte de las cuestiones fenomendlogicas, creemos que
la clinica de la ansiedad en el TEA debe experimentar un avance significativo, sobre
todo desde el punto de vista de la evaluacién y el tratamiento psicoldgico, estable-
ciendo terapias basadas en la evidencia cientifica y clinica que ayuden a paliar este
trastorno.
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NINOS DISCAPACITADOS COMO VICTIMAS DE VIOLENCIA
¢QUE SABEMOS?

Dr. Jorge Sobral Fernandez!

Catedratico de Psicologia Social. Universidad de Santiago de Compostela

Entre los multiples tipos de violencia interpersonal, es de especial atencion
criminoldgica aquella en que las victimas son nifios; ademds, es una violencia
mucho mds extendida de lo que se suele creer. Entre los diversos subtipos de
esa violencia contra nifios, llama poderosamente la atencion aquel en el que las
victimas son nifios que padecen ciertos tipos de discapacidad. El objetivo de
este trabajo es informar sobre el estado actual del conocimiento cientifico sobre
este asunto, con un especial interés en sefialar los problemas metodoldgicos a
los que se enfrenta la investigacion en el campo. Se informa sintéticamente de
los resultados obtenidos por las mejores investigaciones disponibles y de los
retos para la investigacion futura.

RESUMEN
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Introduccién. Violencia y victimas

No es el propdsito de este trabajo profundizar en cuestiones relativas al pesi-
mismo/optimismo antropoldgico, sus consecuencias y otras derivadas; tampoco lo es
someter a juicio el papel evolutivo filogenético que la violencia pueda haber desem-
pefiado en la historia de la humanidad. En realidad, desde la biologia evolutiva, desde
la antropologia y la sociologia, desde la psicologia social, y desde la psicologia a secas,
incluso desde el propio psicoanalisis, se nos ha acostumbrado a una cierta visidn, que
tiene algo de resignada y escéptica, que nos alerta sobre la sorprendente capacidad
de convivencia que tienen el bien y el mal, lo mejor y lo peor, en casa de los seres hu-
manos. La colaboracion y la competicion, el altruismo y la depredacidn, el eros y el ta-
natos, en permanente dialéctica (incluso en el estricto sentido hegeliano del término).
Valga esta advertencia como antidoto contra la sorpresa y el estupor. Una de las mas
notables muestras del sadismo de ciertos individuos (uno de los aspectos mas som-
brios de nuestro lado oscuro) se puede contemplar y evaluar de modo privilegiado
desde ciertos conocimientos muy propios de la Psicologia Criminal. Sean cuales sean
sus motivos y/o razones, écontra quién suelen dirigir su violencia los violentos?;
équién es mas probable que resulte victimizado?; éson los violentos unos luchadores
épicos en busca del bonus evolutivo, de la supervivencia transgeneracional de sus
genes, 0 mas bien, unos oportunistas depredadores que maximizan el beneficio de su
agresion (sea cual sea), minimizando los riesgos, operando mas bien con patrén de psi-
copata narcisista/maquiavélico que como esforzado “darwinista”?

La respuesta a estos interrogantes nos asoma a un cierto precipicio. Hay un patrén
universal de busqueda de la victima: el mas débil, el mas indefenso, el mas accesible.
Asi de sencillo, aunque se puedan incorporar multitud de matices segun el tipo de
violencia de qué se trate y el contexto en qué se ejerza.

Y, hablando de débiles, es ineludible encontrarnos con los nifios.

Lépez Mira de Investigacion en Psicologia Juridica. Premio del Ayuntamiento de Santiago por el trabajo:
“El deporte infantil en Santiago: valores y significados”. Trabajos y proyectos de investigacion, como in-
vestigador principal financiados por la Xunta de Galicia, MEC (CIDE), y Como miembro del Equipo In-
vestigador: Régimen de propiedad y los incendios forestales en Galicia (ICONA) o delincuencia, des-
arrollo de la conducta antisocial crénica y severa (Ministerio de Ciencia y Tecnologia). Evaluacion positiva
en los “5 sexenios” de investigacion. Cargos y responsabilidades: Formo parte del grupo de Catedra-
ticos elegidos por mayoria cualificada del Claustro de la USC para la Comisidn de Reclamaciones (LRU).
Durante los cursos 2004-2005 y 2005-2006 Adjunto al Coordinador de la Seccién de Psicologia y Cien-
cias de la Educacion de la Agencia Nacional de Evaluacion y Prospectiva (ANEP).
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Algunos datos sobre violencia contra nifios (y contra nifios discapacitados)

Aungue pueda resultar sorprendente para bienpensantes, la violencia contra nifios
es un grave problema a lo largo y ancho de todo el mundo. Por ejemplo, se estima
que en 2002 fueron asesinados 53000 nifios entre los 0 y los 17 afios; y que alrede-
dor de 150 millones de chicas y 73 millones de chicos fueron sexualmente abusados
(Pinheiro, 2006). Sin embargo todavia es necesaria mucha mas y mejor investigacion
para conocer mejor la magnitud y cualidad de la violencia ejercida contra nifios dis-
capacitados. Y estos no son pocos. La Organizacion Mundial de la Salud estima que al-
rededor del 5% de nifios entre 0-14 afios padecen moderadas o severas discapacida-
des, contribuyendo mas al promedio los paises de menor renta per cépita. Ello es una
alerta tanto de la gravedad del problema, como acerca de no aislar este problema
comportamental de su contexto socioecondmico y hasta politico. (WHO, 2011). Ya es
conocido desde hace tiempo que los adultos con discapacidades tienen un riesgo no-
tablemente mas elevado de ser objeto de conductas violentas que aquellos sin dis-
capacidad. Y, en esa linea de investigacidn, se ha intentado establecer si se producia
el mismo fendmeno y con intensidad similar en nifios.

Y ahi empiezan algunos problemas, que estan en el origen de algunos resultados
contradictorios y de algunas evidencias empiricas poco sélidas. Veamos.

Problemas a resolver para una investigacion de calidad en este campo

Las investigaciones de corte epidemioldgico son de naturaleza compleja. Y si son
tomadas con cierta ligereza, facilmente pueden conducir a conclusiones erréneas o,
al menos, notablemente desenfocadas. Las ciencias sociales ofrecen ciertas particu-
laridades, pero no dejan de ser ciencias y, por lo tanto, presentan inexcusables de-
mandas de rigor. Asi, algunos de los problemas que se han planteado en relacién con
la victimizacidn de nifios discapacitados tienen que ver con los propios procedimien-
tos para establecer la prevalencia del fendmeno. Vamos a considerar, aunque sea bre-
vemente, tales obstaculos, para referirnos mas adelante a los hallazgos de aquellos es-
tudios que han superado esas barreras metodoldgicas.

En primer lugar, se ha cuestionado que este sea un objeto de investigacion en el
gue sean validos los muestreos aleatorios a partir de la poblacion general. Parece
mucho mas apropiado realizar estudios con una poblacién diana especifica que es te-
nida en cuenta en su conjunto. Ello permite reducir notablemente los margenes de
error. En segundo lugar, otros estudios utilizaron muestras que sufrian de sesgos de
muy diverso tipo. Los mejores estudios son aquellos que utilizan fuentes de mues-
treo minimamente sesgadas, como por ejemplo los datos del censo. Tercero: cuando
se hicieron muestreos, éfue suficientemente grande el tamafio de la muestra? En mu-
chos casos, no. Por eso, las conclusiones a las que después nos referiremos han sido
obtenidas con trabajos que como minimo manejaron muestras de 100 nifios disca-
pacitados. Cuarto: respecto a los criterios para considerar como “violenta” la con-
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ducta padecida por el nifio discapacitado, ¢son claros, objetivos, adecuados, com-
partidos entre unos y otros estudios? Si no fuera asi, tendriamos graves problemas
para la comparabilidad de unos estudios con otros, asi como de infra o supra-esti-
macion de las tasas de violencia. Los buenos estudios deben recoger registros oficia-
les o respuestas de autoinforme con ciertos requisitos de calidad (por ejemplo, pre-
guntas formuladas de modo apropiado). En quinto lugar: éson objetivos, adecuados
y estandar los criterios usados para definir la discapacidad de qué se trata en cada
caso? Y, lo que es lo mismo, éestan en el estudio correcta y ampliamente descritos los
sujetos de la muestra asi como sus contextos?

Es el Unico modo de suponer que los diferentes estudios se refieren a la misma re-
alidad. Sexto: ¢ Es correcto el tratamiento de datos? Por ejemplo, ése proporcionan los
intervalos de confianza con que se pueden sostener las supuestas conclusiones de
cada estudio? Y séptimo: ¢dispusieron esos estudios de grupos adecuados de com-
paracion con niflos no discapacitados (Grupo Control)? ¢ Queda claro “qué” grupo de
nifios estamos comparando con que otros nifios?

Todas estas son servidumbres metodoldgicas imprescindibles para que los resul-
tados de estos estudios nos ofrezcan de verdad lo que prometen: a saber, un diag-
néstico de prevalencia/riesgo de que los nifios discapacitados sean victimizados, y, lo
que nos interesa aqui, una estimacion correcta del grado de contribucién del hecho
de la discapacidad a esa victimizacion.

El estado de la cuestidn: respuestas de calidad

En el 2012, como fruto de una colaboracion entre un grupo de investigacion de la
Universidad John Moores, de Liverpool, y la OMS, se publica en la muy prestigiosa re-
vista The Lancet un macro estudio que supone la mejor contribucién que nunca se
haya producido al conocimiento de esta cuestion. (Jonesy otros, 2012). A partir de una
recopilacion inicial de 10663 estudios, y en aplicacién de los criterios de calidad ex-
puestos en el apartado anterior, tras una exhaustiva y rigurosa labor de seleccién re-
alizada a través de exigentes controles de fiabilidad por interjueces expertos, selec-
cionaron finalmente solo 17 estudios, cuya muestra acumulada supuso un total de
18374 nifios, entre 0-18 afios, con discapacidades diversas : especificamente, enfer-
medad mental ( depresidn, ansiedad, trastorno por estrés postraumatico, trastornos
emocionales y problemas de conducta ), déficits intelectuales (problemas de apren-
dizaje, autismo, Asperger, hiperactividad), discapacidades fisicas diversas (paralisis
cerebral, distrofia muscular, problemas de coordinacién, espina bifida, etc.), discapa-
cidades sensoriales (oido disminuido, visién disminuida, problemas de lenguaje/habla)
y, en algun estudio, diversas discapacidades combinadas.

En esos 17 estudios se han tenido en cuenta sucesos de violencia fisica, violencia
sexual, abuso emocional (humillacidn, rechazo social) y trato negligente (basicamente,
ausencia de los cuidados fisicos y emocionales elementales).
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En algunos estudios se han utilizado criterios de violencia basados en alguna forma
de combinacién de los mencionados.

Respecto a la procedencia de los estudios seleccionados, 11 de ellos procedieron
de USA, 5 de Europa (incluido uno espafiol; Verdugo, Bermejo y Fuertes, 1995, reali-
zado en la Universidad de Salamanca) y 1 desde Israel.

Tras meticulosos andlisis, y sofisticados tratamientos estadisticos (propios de los
trabajos conocidos como “meta-analisis”), veamos cuales fueron las principales con-
clusiones obtenidas.

La principal de ellas: de la revision sistematica y meta-analitica se desprende que
los niiios discapacitados tienen un riesgo significativamente mayor de sufrir vio-
lencia que sus iguales no discapacitados. Y ello es cierto, para todos los tipos de vio-
lencia estudiada. Especificando mas, los nifios con discapacidades mentales o inte-
lectuales muestran tanto una mayor prevalencia como un mayor riesgo de padecer
violencia, tanto en comparacién con nifios con otros tipos de discapacidad, como
comparandolos con nifos sin ningun tipo de discapacidad. Ello fue asi sobre todo en
relacion al riesgo de sufrir violencia fisica, abuso emocional y violencia sexual. Cier-
tamente, una de las limitaciones de este estudio es la practica inexistencia de estudios
minimamente fiables en paises de bajos niveles de riqueza y/o desarrollo. Es muy pro-
bable que estudios provenientes de estos paises pudieran reflejar realidades dife-
rentes, todavia mas duras, ya que suelen ser dreas con mayor violencia, mayores ni-
veles de incapacidad y menores redes de apoyo. En el mismo sentido, habria que
advertir que en el listado de investigaciones seleccionadas no se abordaron fenéme-
nos como el acoso escolar (bullying), ser testigo de violencia doméstica, o estar directa
o indirectamente afectados por episodios de guerra y/o terrorismo. En otras pala-
bras, la realidad puede ser mas dura todavia que lo que sugiere esta macro-revision.

Conclusiones y retos

Sintetizando, entonces, lo que sabemos hoy al respecto, debemos empezar por
aseverar que la violencia contra los nifios con discapacidad es un problema de salud
publica de primer orden. Los resultados sugieren que: a) mds de un cuarto de los
nifios discapacitados sufrirdn violencia; b) es entre tres y cuatro veces mds proba-
ble que nifios con discapacidades sean victimas de violencia en comparacion con
sus pares no discapacitados. Por lo tanto, los nifios discapacitados, y en un amplio nu-
mero de contextos, deben ser considerados como un grupo de “alto riesgo” de victi-
mizacién violenta. Por ello, aquellas intervenciones que se han mostrado eficaces para
prevenir o disminuir la violencia contra nifios en general, deberian ser evaluadas en
su funcionalidad con nifios discapacitados, al tiempo que se hace imprescindible des-
arrollar estrategias especificas para discapacitados (y siempre que sea posible, para
las diferentes formas de discapacidad).
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La conciencia de los riesgos de violencia sobre estos niflos debe alertarnos per-
manentemente. Y, ademds de los mejores catalogos de buenas intenciones, necesi-
tamos mas y mejor investigacion al respecto. Veamos algunas demandas de la inves-
tigacion en el campo.

Por ejemplo, sigue siendo bastante desconcertante, y a pesar de las multiples
cautelas metodoldgicas, la alta disparidad encontrada entre unos y otros estudios.
Necesitamos estudios especificos que relacionen ciertas violencias con ciertas dis-
capacidades en ciertos contextos. Y no solo eso, sino que indaguen las multiples po-
sibles interacciones entre esas variables. Necesitamos también dilucidar hasta qué
punto, en algunos casos, podria ocurrir que sufrir la violencia precediera a la disca-
pacidad, siendo causa de la misma y no su efecto. Por ejemplo, este aspecto puede
ser especialmente relevante en el caso de ciertas discapacidades relacionadas con
trastornos mentales. Puede ser que la propia violencia, el propio abuso, el propio
clima de tensidn y estrés familiar, produzcan la quiebra psiquica que, mas adelante,
va a facilitar el ser destinatarios de nuevas agresiones, en un ciclo infernal autorre-
productivo. Necesitamos también mas estudios en contextos especificos, por ejem-
plo, y de modo un tanto sorprendente, algunos estudios muestran significativos in-
crementos de la violencia contra nifios discapacitados en ambitos hospitalarios
(Ammermam y otros, 1994).

En fin; necesitamos saber mds y con mas precision. Porque lo que sabemos hasta
ahora nos asoma a algunos de esos pozos negros de la naturaleza humanay su puesta
en juego social, interpersonal. Debemos proteger a nuestros nifios. A todos; pero a
aquellos a los que la mala fortuna ya les ha repartido peores cartas, mas todavia. Aun-
que solo sea para cultivar esta creencia, mimarla y extenderla, a ver si asi se com-
porta como una profecia autocumplida: a saber, que la bondad de nuestra especie
esta a la altura, como minimo, de nuestro lado mas oscuro. No seria poco.
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BAILES PERFUMADOS

Fina Casalderrey Fraga?

Miembro de la Real Academia Galega

En los encuentros con lectores y lectoras, de cualquier edad, es muy comun que
nos pregunten cual fue la idea original que hizo brotar la historia que nos reune, cual
fue esa suerte de hada que provocé en nosotros el impulso de contar algo y de dénde
surgio ese algo. El ‘oficio’ de crear ficcion literaria no se distingue mucho del de car-
pintero: hay que trabajar con ciertas dosis de arte. Si a un carpintero le encargamos
una mesa de madera de castafio, pongo por caso, si es un buen profesional hard una

1. La autora es maestra. Diplomada en Literatura Gallega y Licenciada en Pedagogia. Miembro numerario
de la RAG, Galix, PEN Club y de la AELG. Como maestra, adapta cuentos populares y crea piezas de tea-
tro representadas por su alumnado a lo largo de sus 40 afios de docencia. Investigacion y estudios et-
nograficos del entorno mas préximo con sus alumnos; muchos de ellos premiados por el Museo de Pon-
tevedra, Xunta de Galicia o Jefatura Nacional de Trafico. Publicacién colectiva, coordinada por Mariano
Garcia: Terras de Morafia: Unha realidade na historia, na lenda, na lembranza (2002). Con Mariano
Garcia, publica ensayos y trabajos relacionados con la ensefianza y la pedagogia. Pregonera en Ferias del
Libro y en eventos gastronémicos. Conferenciante dentro y fuera de Galicia (Centros de Ensefianza, Aso-
ciaciones Culturales, Museos o Universidades), en Europa, Africa y América Latina. Participa en el in-
forme de la UNESCO de 1997: La educacion encierra un tesoro. Se da a conocer con la novela juvenil: Mu-
tacions xenéticas (1991). Ha publicado mas de 50 titulos (literatura infantil y juvenil) y mds de 20 historias
en volumenes colectivos. Obra traducida a las demas lenguas del estado asi como al bretdn, coreano, in-
glés, francés, italiano, portugués o chino. Colabora en prensa en el: Diario de Pontevedra, Progreso de
Lugo, Nés de Sabadell, Fadamorgana, Golfifio, CLIJ, Cedofeita, Tempo Exterior...

Premios: Puro Cora, Ferndndez del Riego en el Diario de Pontevedra; Nacional de Literatura Infantil y Ju-
venil, Merlin, Accésit de poesia Feliciano Rolan, Narracion breve Casa de Galicia de Ledn, O Barco de
Vapor, EDEBE, Cidade de Pontevedra, Inclusién en los “The White Ravens de la Internationale Jugend
Bibliothek de Miinchen”, Lecturas de GALIX, Medalla Castelao, Benito Soto, IRMANDADE DO LIBRO, Au-
tora del afio FLG, Edicion Galicia, Ramdn Cabanillas, Frei Martin Sarmiento, Candidata por la OEPLI, al AS-
TRID LINDGREN, Finalista Premio Hache, Xosé Maria Alvarez Blazquez. Autora del afio por AGE, Cultura
Gallega (Creacidn Literaria).

Distinciones honorificas: Lista de honor a lo largo de 9 afios de la CLIJ, Insignia de oro Ayuntamiento de
Morafia, Lista de honor CCEl, Los mejores de la década CLIJ, Homenaje Letras Gallegas Asociacion Monte
Blanco Ponteceso, Insignia de plata y oro AC Sta. Cecilia de Marin, Insignia de oro AC Amigos de Ponte-
vedra, Candidata lista de honor IBBY, Placa de plata Editorial SM; Gallega destacada Colectivo Didlogos
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mesa fuerte, original y agradable de mirar, si es un mal carpintero, quizds nos haga una
mesa que no soporte el peso de un plato y, ademas, fea. Con todo, ambos necesita-
ron la madera de castafio. A donde quiero llegar es a que los que nos dedicamos a la
escrita no nos convertimos en dioses capaces de crear de la nada; necesitamos de
esa madera, aunque a veces la encontremos en la imaginacién o en los suefios. A fin
de cuentas, una y otros se alimentan de la realidad.

Hablar de suefios cuando esta actividad parece pasada de moda, justo ahora que
todo nos llega opinado, que incluso nos indican cudl es el momento exacto en que de-
bemos reir en una pelicula, hablar de suefios, digo, me parece, cuando menos, salu-
dable. Yo, igual que el autor de la Historia interminable, creo que la Emperatriz In-
fantil del Reino de Fantasia esta enferma a menudo, y que no sobraria que todos los
que de alguna manera somos responsables de sus enfermedades imitdramos al pro-
tagonista, el intrépido Atreyu, y saliéramos a buscar soluciones que salven a la hu-
manidad del vacio, de la nada.

No sé si la vida es suefio o sofiar es vida, pero sé que es viajar hacia la aventura,
el misterio, los sentimientos... para mantener vivo el pensamiento, para pensar mas
grande, porque sofar, imaginar otros mundos posibles es eso, pensar mas grande.

90, Galarddn Feria del Libro Pontevedra, Homenaje X Saldn Internacional Libro Infantil y Juvenil Ponte-
vedra, Escritora del mes AELG; Pontevedresa afio 2010, Lista Outstanding Books Oslo, Socia de Honor
GALIX.

Guiones cinematograficos: GARUDA y DOS LETRAS; Premios: FICBUEU, Perros, Festival Primavera Cine
en Vigo y AMANTE TOMAS; Mejor actriz Festival Internacional Independiente de Braga.

Bibliografia Infantil y Juvenil: Desde 1991 ata 2015 mas de 60 libros publicados: Mutacidons Xenéticas,
Duas bdgoas por Mdquina, A noite dos coroides,Chamizo, jAsustate, Merche!, O misterio dos fillos de Lua,
O estanque dos parrulos pobres, jProhibido casar, papd!, ¢Sobrevives?, jPuag, que noxo!, Podes vir, Unha
raifia negra, Nolo e os ladrons de lefia, As de mosca para Anxo, Pimpin e dona Gata, O misterio do ce-
miterio vello, A filla das ondas, Bicos de prata, Unha pantasma branca, A mdscara de palma, Un saco de
estrelas de Un saquifio de contos, Cando a Terra esqueceu xirar, Desventuras dun lobo namorado, De-
rradeira carta és Reis Magos, A avoa ten unha mencifia, A avoa non quere comer, O avo sae de paseo,
O avé é sabio, Luas de ndcara, jUn can no piso! ¢E que?, Filla das ondas,Eu son eu, Un misterio na mo-
chila de Alba, O meu avé é unha gata, ¢ Quen me quere adoptar?; Isha, nacida do corazén; jijLume!l, Un
dia de caca e vaca, A lagoa das nenas mudas, A Pomba e o Degolado, Gordifio Recheo, Xela volveuse vam-
pirall,Apertas de vainilla, Un cabalo de lume, Ola esttipido monstro peludo, O misterio da casa do pom-
bal, Papd e meu, Fiz, o coleccionista de medos, Pesadelo no tren chocolate, Un saco de estrelas, ¢E ti que
farias por min?, Un misterio na mochila de Alba (TESI DE LAUREA de Roberta Parisi. Universidade de Bo-
lofia, O neno can, O misterio do Faro Vello, Duas letras, Cuca e o abrigo marrdn, Historia da bicicleta dun
home lagarto, Icia quere cambiar.

Otras publicaciones: A rosquilleira, Cancion de Berce, Chavo de laranxa, jNon quero ser un monstro!, Ma-
trioskas, Electrocardiograma plano, ¢ Medo, eu?, Terras de Morafia, O charlatdn de Feira, jAdeus, pés!,
Perigo na Catedral, O Grilo do averno; Sangue de gato negro,; Escolma: Eu son eu e Residencial cero, Va-
galumes na noite, Carta aberta a unha nai, A pequena gardiana, Bicos de cereixa, Atrapados no museo.
Quen casa ten de seu, 1 pulga, 5 amigos e un tandem, “A GATA”; Por que ler?, Un dia te contaré, A pan-
tasma da xunqueira,Un vampiro d mesa; Unha peticion especial, Acordes de violin, Ata sempre, capitdn
de conto, A lura Pilar, Galicia, nai vellifia (Galicia: un pobo con futuro?, Hoxe sébrame o corazon.
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Sofiar, imaginar... también ser capaz de meterse en la piel del otro, por eso los suefios
nos ayudan a comprender mejor el alma humana.

A veces los suefios son protesis de nuestras limitaciones, que saben mucho mas
de nosotros que nosotros de ellos y, como el calcio, se asimilan mejor en la infancia;
a medida que cumplimos afos, tenemos que hacer mas ejercicio (de voluntad) para
seguir manteniéndolos.

Sofiar despierto es proyectar los deseos hacia el futuro. Sofiamos con lo que nos
gustaria tener, con lo que nos gustaria ser, saber, experimentar..., incluso con lo que
tenemos y quisiéramos cambiar. En cualquier parte del mundo, necesitamos de los
suefios, de las utopias, de la fantasia... de la literatura, porque la vida no cabe dentro
de la razén.

Yo conoci una madre que sofiaba con que la Niemann-Pick, una de esas enferme-
dades “raras”, degenerativa e irreversible, que se manifiesta en la infancia y adoles-
cencia y que tiene relacion con la acumulaciéon anormal de depésitos grasos intrace-
lulares, (www.fundniemanpick.org) se propague en seguida y se convierta en rentable
para la investigacion.

Ese deseo era su desgarrador grito de impotencia para encontrar una luz. Es tan
escasa su incidencia en Espafia que llegaria con los dedos de mis manos para enu-
merar los casos. No es, pues, el temor a contraer una dolencia lo que me conmovié
sino el hecho de conocer los intensos ojos azules, de treinta afios, que pude ver como
lentamente, igual que una piedra preciosa que sufriera el infortunio de caer en un li-
quido corrosivo, fueron perdiendo la capacidad de trasmitir palabras, suefios, rebel-
dias, esperanzas... todo eso que mantuvieron intacto hasta los catorce afios. Es, tam-
bién, la lucha tenaz, solitaria, amarga y desesperanzada de esta mujer que no fue
capaz de hacer nada mas por este hijo amado, que seguir amandolo, mientras se iban
esparciendo las visitas de los amigos devorados por la insolidaridad o quizas por la de-
bilidad y el miedo. Se trata de una madre naufraga que estaba buscando otros nau-
fragos para, juntos, darse calor y hacer sentir su voz en tierra firme, alld donde duerme
quien tiene capacidad para intentar el rescate.

Esta fue, brevemente descrita, la ‘madera’ que inspird el relato siguiente.

BAILES PERFUMADOS
A Encarna Sanchez y a todas las madres que lo son en cualquier estacion

“La flor que tu amas no corre peligro [...]. Voy a dibujar un bozal para tu cordero
y una armadura para tu flor” (E/ Principito. Antoine de Saint-Exupéry)

Son las seis de la tarde y el dia se vuelve noche. Diciembre tiene esas cosas.
Los dos amigos deciden, por fin, hacerle una visita a Xian. En otros tiempos andaban
los tres tan juntos que, entre los vecinos, se referian a ellos con el apodo de los tres
mosqueteros; pero desde que, con doce afios, una de esas enfermedades raras co-
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menzase a detener los suenos de futuro de Xian, la relacion se fue distanciando in-
cluso hasta volverse inexistente. A sus amigos les cuesta asimilar el drama de un cha-
val al cual el habla y la capacidad de sostenerse en pie lo fueron abandonando con
el sigilo de un asesino silencioso.

Antes de tocar en el timbre, miran por la ventana. Dentro, la radio estd encendida
y una emisora de musica clasica llena el salén de magia. En la chimenea la madera de
roble aturuxa al compas de la melodia.

Fuera, dos pares de ojos pegados al cristal no pierden detalle de lo que acontece
en el interior. Permanecen abiertos hasta la exageracion, no pueden creer lo que
ven. A un lado de aquella luz contradictoria del fuego descubren a Xian jbailando con
una mujer en el salén de su casa!

—iPero si lleva afos en la silla de ruedas! jEs totalmente imposible que lo aguan-
ten las piernas! — dice, al fin, uno de ellos.

—Parecen dos mufiecos de una caja de musica dando vueltas. iNo se mueven del
sitio! — replica el otro.

El corazon les queria salir por la boca y pegar contra el cristal. No tuvieron valor
para llamar a la puerta y huyeron despavoridos, sin reconocer a la chica con la que
bailaba.

Como cada tarde de punta en blanco, la madre de Xidn enjugo las lagrimas gimo-
teadas en solitario, saco el uniforme de tristeza y colocd una prétesis de alegria para
convertirse en regio roble y nutrir de suefios el cuerpo encerrado de Xian. Se acercé
a la silla de ruedas, colocd los pies inertes del hijo sobre sus pies, como cuando era
un crio. Roded su cuello con los bracitos delgados e inméviles del hijo, lo sujetd por
la cintura y lo puso en pie. Madre e hijo bailan ahora en la tempestad calma de la ter-
nura. El, unos ojos de alba abierta; ella, un caballo de cartén trotando con fuerza so-
brehumana por las sombras.

Son bailes clandestinos, perfumados con sobredosis de cariio.

En la radio suenan ahora Las cuatro estaciones de Vivaldi. También ella es madre
en cualquier estacion.

Y es que no es facil dar con ‘aviadores’ como aquel que en su dia encontré el Prin-
cipito en un desierto africano, y que supo entender que, a pesar de vivir en un planeta
pequefiito, su flor era importante para él, Unica, e invento algo para protegerla.
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Si, CARME

Miguel Suarez Abel?

Escritor

Yo intento tener bien presente lo que me dijo el médico, Andrés, pero esto no lo
vuelvas a hacer, por favor; te lo pido por lo que mas quieras; acabas conmigo, me
estoy quedando en los huesos, y como me des muchas rabias como ésta, no sé si
aguantaré. ¢Tu que dices?, di algo, anda, di algo porque unas veces por mucho, otras
por poco, no es facil vivir contigo, calamidad. éTienes frio? Llueve a raudales y hay
viento, pero el frio se soporta. Ahora llegd tu empeoramiento, pero hay que tener pa-
ciencia. Hay que continuar, tampoco vamos a tirar con todo por la borda. Estate quie-
tecito, hombre, équé quieres? Peor que un nifio, Jesus. ¢ Pero qué quieres ahora, An-
drés? Habla. Di algo. Esa es la ventana. Si, llueve, no podemos salir a la calle, ya lo
sabes, llevamos asi cinco meses seguidos, llueve como si se hubieran roto las nubes.
Tienes que pasear por el pasillo, jestate quieto, hombre, no bracees, que me haces
dafio, Andrés, camina con tiento!, mira para la lluvia que tanto te gusta (iDemonios,
no sé cémo no te has hartado de agual); éQuieres que te lleve la silla para la ventana,
prefieres estar ahi?, ¢estas ahi mejor?

1 Elautor (San Estevo do Campo, Arzla, 1952), es Licenciado en Psicologia, ejercié como profesor de Ins-
tituto en Astorga, Vilagarcia y Pontevedra. Colaborador de prensa (en la actualidad en E/ Correo Gallego,
Diario de Pontevedra y El Progreso ). Se dio a conocer como escritor cuando lo premiaron en el con-
curso Modesto R. Figueiredo por los relatos: “O fillo do Serafin” (Accésit 1981), “O Quiquiriqui” (primero
premio 1982) y “A alemana” (finalista 1986). Gana el Premio Blanco Amor con la novela Turbo (Xerais
1988). Posteriormente, publicé Alvaro Pino (Xerais 1989), Sabor a ti (finalista del Premio Xerais en 1991),
Selva Negra (Xerais 1993) y participd con relatos en libros colectivos como Contos do Castromil (1992),
Unha lifia no ceo (Xerais 1996), Novo do trinque (1997) ou Contos dende a arquitectura (Colegio de Ar-
quitectos de Pontevedra, 2003). En el afio 2001 recibe el Premio Nacional de Periodismo Julio Camba.
En el 2002 gana el Premio de Novela por entregas de La Voz de Galicia por O repenique de Beatriz Gol-
dar (Irindo, 2003). Y en el afio 2007 recibe el Premio Periodistico Puro Cora. La ultima novela publicada
fue Nunca te vin chorar (Galaxia, 2010).
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iChico, arroja la ceniza por el trancanil!

iQué ceniza ni qué trancanil, hombre!, ¢ qué dices?, anda, compdrtate, voy a ten-
der en los radiadores alguna ropa a ver si se seca, que con este tiempo vamos a que-
dar sin una triste pieza para cambiarte, y contigo, eres como un nifio, tengo que tener
con qué cambiarte a todas horas; vengo ahora, no tardo nada, sé bien que una no
se puede abandonar, que en seguida haces jugadas de las tuyas, porque con todo,
enfermedad de los demonios, mira que no hay males en el mundo, pero éste de los
mejores no es, Dios nos coja confesados... hay desgracias muy raritas.

iEngrasador, engrasador, el golpe de mar!

Ave Maria, ya regresamos al barco y al temporal. Eso no se le va de la cabeza. éQué
le pasa al engrasador, hombre, qué le pasa?, déjalo tranquilo y piensa en otra cosa,
tiendo estos calcetines y estoy contigo, tranquilo que ya voy, que eres como un nifio
y nada mds, no he visto cosa igual. ¢Ves? Ya acabé, ¢ Fue tanto tiempo?, calamidad. ¢Te
sienta bien mirar por la ventana?, éte traigo algo de beber?, iquieres que encienda
la television o contintias mirando la lluvia?

¢En qué pensard? Horas y horas que él pasa asi, como una momia. ¢A dénde quie-
res ir, hombre, a donde quieres ir ahora?, Habla, no andes asi, sin decir nada. ¢Qué
haces? Por ahi no, Andrés, esa es la puerta de la calle; jAndrés!, venga, deja la puerta;
por aqui, conmigo, iy sin chistar! Siéntate, y tranquilo. ¢ A donde quieres ir con el dia
que hace? Calmay no me busques las cosquillas , una no es de piedra, llevo muchas
encima del cuerpo y llegard un momento en el que no dé mas de mi; anda, calmay a
ver si eres capaz de estar un rato tranquilo mientras yo cierro un nada los ojos, a ver
si descanso un poco.

Era totalmente cierto lo que me habia dicho el médico: debe prepararse a con-
ciencia, sefiora, que lo peor todavia estd por venir. Pobre, es jovencito, parece un cha-
val, él hace lo que puede, tuve buena suerte con él; lo malo es que, por lo que voy
viendo, para este mal no hay remedio.

¢En esta casa no se come o qué?

¢éQuieres la merienda, goloso?, équieres que te traiga una pieza de fruta? El ham-
bre no te disminuyd; gracias a Dios, el estdmago lo tienes como el de un joven. jAn-
drés! ¢Volvemos a las andadas? ¢Serd posible?, jPero, si hoy ya te cambié dos veces!
Ven. Levantate. Venga. Muévete. Ayuda, hombre, ayuda, ¢{o quieres quedar asi, con
el pantalédn mojado?

Baila, mulata, baila.

Te voy a bailar yo a ti. Mueve la pierna, ayuda, vago, ayuda; te voy a dar yo a ti la
mulata, la recuerdas mucho, pellejo, tendria que estar ahora ella aqui. iDesgraciado!
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Venga, entra, entra en la ducha; no esta fria, no, estad bien, entra y no protestes; no
desvaries, no; te voy a dar yo a ti la mulata, sois todos iguales. iHombres! Gira, gira,
vuelta, otra vez; mulata, siempre con la cabeza puesta en esas andréminas; lo re-
cuerda bien, condenado, se le barre el juicio para todo, pero para eso...; quieto, quieto
con la mano, a donde quieres ir tu ahora, quieto, hombre, que me mojas; ya est3,
fuera, fuera digo; despacio; mulata, menos mal que una ya esta frita por los dos lados;
seca, asi, levanta el pie, mas, mas, a ver si nos caemos, agarrate a mi, sin miedo; lo
otro, eso es; espera, siéntate en el taburete, que voy a buscar la muda; condenado,
no hay dia en que no le venga a la boca. ¢Seria cuando anduvo por América?; a ver,
vistete, no, primero estira el pie, ahora agujerea por la pierna del pantaldn, asi, eso
es; también pudo haber sido cuando anduvo en aquel que cargaba continuamente
en Cuba, que mas da... éTe has quedado a gusto?; éQuieres que caminemos un poco
por el pasillo? Venga, un paseo.

Mulatita, mulatita, color canela.

Callate ya con la mulata que me tienes harta, ¢eh?, charlatan ¢ No quieres pasear?
Pues a la silla. Siempre fuiste ligero, hablas demasiado, si te hubieses ocupado mas de
lo que debias... Tienes suerte que me asegurd el médico que no guarda ninguna re-
lacién una cosa con la otra, pero a mi ya me ha rondado muchas veces la idea de si
no habras pillado algo por ahi con esas mujeres del mundo, crapula éNo te dabas
cuenta de que lo olia tan pronto bajabas del barco, papanatas? Menudo pajaro fuiste.
Ligerito, ligerito, que yo lo sé de buena tinta. Y muy amigo del vaso y la copa. A la be-
bida le pegabas bien, que yo lo notaba, ésabes?, que si una noche por Ay otra por B,
siempre tenias que salir a tomar la copichuela, y beodo, beodo, lo que es acercan-
dote a las paredes nunca te vi, pero con la lengua pesada, infinitas veces, lo recuerdo
perfectamente; y eso no fue bueno para nadie, sobre todo para ti, zascandil, que no
ahorraste ni un duro, ni le diste estudios a la chiquilla, y no me digas que no fue asi,
porque fue, fue tal cual te lo digo, y si te duele, que te duela, que, por desgracia, te-
nemos que sufrir todos las consecuencias. Asi que no me vengas ahora con mulatas.
Eso sin hablar de la chiquilla, pues sabes bien las veces que insisti para que no le die-
ras tanto mimo. ¢ Qué te decia? Andrés, no se trata de comprarle tantos juguetes, ni
de consentirla como si fuera una reina, pero tu, venga a traer mufecas y a gastar lo
que no habia en la dichosa chiquilla y después ya viste como acabd todo. Ahora ahi
la tienes, ni el nieto trae a casa para que lo veas.

Fue el pago que te dio. Se casé con uno de Rianxo, se casé con uno de Rianxo, no
te hartaste de decirmelo a mi y en todas las tabernas y a quien quiso oirlo. ¢Qué les
pasa a los de Rianxo? A veces tenias cosas extraias, Andrés, cosas que nunca conse-
gui comprender. TU y los de tu casa, a pesar de lo mucho que presumias de que en ella
no se daba puntada sin hilo, siempre fuisteis muy vuestros con esas envidias y reyer-
tas del mar, nunca supe qué era exactamente lo que os comia por dentro. ¢Qué les
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pasa a los de Rianxo? Tal vez ese joven fuese su salvacion, yo no digo que tenga ofi-
cio ni un gran porvenir, pero al menos la chica dejo de seguir aquellos malos pasos. Y
probar de ese mal del demonio, probd; pero, ahora, cuida del nieto, que hay que ver
lo limpio y bien ensefiado que lo tiene, anda vestida como una sefiora, engordg, y
peor cara yo no se la veo. Pero tu, claro, cuando la hija mas te necesitaba, andabas de-
tras de las mulatas; llegabas de la marea, le entregabas la muiieca, reias y la ‘comias’
a besos hasta la hora de las copas y del juego y después, si te vi, muy buenas. Pero la
chavala sufria, Andrés, que a mi todavia no se me ha olvidado, queria que le presta-
ras mas atencion. Pero tu, hombre de casa nunca fuiste.

iPoca mdquina, ponerse a la capa!

Poca casa, mucho mar y demasiado bar. Y el mar ni me lo nombres. Por favor,
épara qué retorcer el pensamiento? ¢Por qué tentar a las lagrimas y a la pena?

Poned el barco encima del pescado.

Deja el mar y los barcos y el pescado. Callate con eso, éno ves que todavia y pese
al paso de los afios no se me ha curado la herida?

Hoy traemos buen quifion, Manuel.

Calla Andrés, por favor, no nombres el mar, no sigas. No me sientes delante del es-
pejo de mi angustia, deja que me vaya alejando de él, que nada ni nadie me remueva
el color, el olor, la largueza del mar.

¢Y cudndo vuelve nuestro chaval?

¢Qué te llevo explicando durante todos estos afios? ¢Qué te pedi hace un mo-
mento, Andrés? Que no hablaras nunca mas del mar, y menos del chico, ya sabes que
no soy capaz de razonar; por ti, si hace falta, arranco las piedras a mordiscos, pero
€so no.

Debe de estar en el puerto de Bantry.

En el puerto de Bantry. En el Gran Sol. En el puerto de Bantry nuestro Rubén; An-
drés, marido mio, tienes el juicio totalmente trastocado. Rubén en el puerto de Bantry.
Gran Sol, puerto, mar, Dios me perdone todo, cabrén, éPor qué, por qué lo llevaste al
mar, Andrés, por qué? éPor qué, sin finalizar el instituto, lo dejaste ir al Gran Sol?
jOtro quifidn, otro quifidn para casa, otra mierda! ¢ Por qué tuviste que meterle el de-
monio del mar en el cuerpo al chico? Sera el que mejor pesque de Marin. Sera el pri-
mero de la familia en tener barco propio. iMaldito mar, puerco mar! ¢No eras tu el que
decia que el mar bebe la salud de cualquiera, que se la juega al mas listo? éPor qué,
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entonces, dejaste ir atu hijo siendo todavia un niflo? Rubén. Comido por el Gran Sol.
Me cago en el mary en el Gran Sol y en la madre que los parid. Me cago en el mar, en
la mar, en los barcos y en quien los inventé. No me hables nunca mas del mar. ¢No lo
sabes, Andrés?, ino sabes que desde entonces no he vuelto a pegar ojo mas de dos
horas seguidas, que despierto por las noches gritando? Tu no sabes nada, qué suerte
tienes, no te acuerdas de nada...

¢Cudndo vuelve nuestro chico?

Nunca, marido mio, nunca. El mar, la mar de la que tu tanto hablas, fue tan puerca
que ni lo devolvié. Nunca. Se lo comio, Andrés, el mar se comiod a nuestro chico. Y tu
tienes mas suerte que yo, que no recuerdas nada. Va a hacer diez afios, Andrés, ya
van alla diez afios y continuo destrozada. Fue en el 1991, maldito afio, afio del de-
monio.

El 2 de noviembre de 1991, el Pesca Lanza. También en ese mismo afio, Os Tone-
chos, el Hnos. Diez, A Xana, O Gondiez, aprendimos todos. Y el 2 de noviembre de
1991 el Pesca Lanza. Desde el instante en que lo supe se me quedd dentro un mal que
no consigo expulsar de mi interior: me tiemblan las carnes, me deshice en lagrimas y
me quedé como la noche. Gran Sol. ¢ Cdmo serd ese Gran Sol? ¢ Qué sol puede haber
alli? ¢Qué frio, qué hondura, qué infierno de aguas enlodadas hervira en sus rocas?
Andrés, ¢ tu que anduviste por todos los mares, cémo puede ser el mar asi? ¢ Qué ten-
dra dentro? ¢Qué malicia puede anidar en ese puerco?, {Para qué quiere a nuestro
Rubén?, éPor qué no nos lo devuelve? Yo ya me conformaba con que me lo devol-
viera muerto. ¢Ddénde estaba Dios el 2 de noviembre de 19917, éen qué pensaba, en
qué pensaba ese mamodn, Dios me perdone, ya no sé lo que digo, en qué?, ¢a ti te pa-
rece que Dios tiene ganas de monadas, Andrés, que quiere jugar con nosotros?, pues
conmigo que no juegue, que no juegue mas...

¢Rubén es nuestro chaval, verdad?

Si.

Rubén era nuestro chaval.

¢Quieres que te traiga algo de comer? No te muevas, déjame limpiar los mocos,
no te levantes que ahora vuelvo, voy a la cocina y regreso en un momento. La Virgen
del Carmen me dé fuerzas para poder con esta cruz. Aqui traigo una mandarina y un
vasito de agua. Hay que beber, bebes poco. ¢ Qué te pasa? ¢Estas llorando? éPor qué
lloriqueas, hombre? jAy, mi hombrecito, tranquilo, qué pasa por esa cabecita tuya?
Levanta la cara, deja que te enjuague las lagrimas; no llores; tranquilo, Andrés, soy
yo, estoy a tu lado, hombre. Y ahora con sollozos. Y tu ¢ de donde sacas estas lagrimas,
mi calamidad?; Andrés, que me incomodo, ieh?; jacaba yal; é Por qué tienes que llo-
riquear tanto? jParece que tienes una fuente contigo!, ¢ De dénde sacas estas lagri-
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mas tan gordas?, yo creo que guardas un jarro de agua dentro de los o0jos, no sé si
no se abriria una via de agua en casa; Andrés, para, hombre, ¢y tu no sabes dejar de
llorar, calamidad?, pareces un nifio; a ver, ¢por qué te entra la pena? ¢No te gusta
verme asi? No me hagas caso, ya sabes que tan pronto lloro como rio y tiro para de-
lante, no tengas miedo, hombre, que hierba mala no muere, todavia me gobierno;y
no pienses que te echo a ti culpa de nada; en absoluto, son cosas del genio y de la des-
esperacion; tu hiciste lo que pudiste. Bien que lo hiciste. No me hagas caso, que
cuando me entra el gusano de la tristeza digo cosas que no tienen fundamento.

Es mucho tiempo de amarre

Sobra, pero ahora a ti tanto te da; no llores, que seguiremos adelante como siem-
pre. Lo que ocurre es que por momentos esta lengua dice lo que no debo -si me la
mordiera- y otras me callo lo que debiera decir, siempre fui asi, pero ti no me hagas
caso. Y no es cierto que malcriaras a la nifia, iqué val, que si digo una cosa tengo que
decir la otra también, y hay que ver cuantos besos le dabas, y la de cuentos que le con-
tabas cuando regresabas de las mareas, que todavia recuerdo como le hablabas de las
Malvinas, de Nigeria, de Canada, de Marruecos, de Valencia, de las Canarias, de Ro-
terdam, jyo qué sé cuantos sitios mas!, que incluso me apetecia a mi prestar atencion;
y de cdmo muchas noches ibas con ella para cama y te inventabas unas carreras de
delfines, que por lo visto hace muchos afios se hacian en la Moureira, yo mucha aten-
cion no prestaba, sobraban las mentiras, pero la historia era muy bonita, y todavia
sigo escuchando como le hacias ver a la nifia que desde chalanas y botes los marine-
ros iban arponeando en los animales, a los que vosotros incluso les poniais nombres,
hasta ver cudl era el que llegaba de primero.

Son muchos meses de amarre.

Claro que son muchos, pero no llores, que tu las mareas que tenias que hacer ya
las hiciste todas, no llores que aprecio bien lo que quisiste a la chica y ya no digamos
al chico. No llores, mete este bocado, que todavia no esta escrita la Ultima palabray
a nosotros no nos venceran, que te lo digo yo. ¢ Quieres que te cuente un secreto? La
ultima vez que hablé con el doctor me comenté que se estd avanzando mucho en tu
mal. Y dicen que, lo mejor, mientras no dan con la droga justa que lo remedie, es que
estemos muy ingeniosos los dos, que hagamos mucha actividad. Come. Y ya pensé
en que tan pronto como escampe vamos a dar paseos tu y yo por todos los montes
de alrededor, que aun no los conoces, pasman, que del barco al bar, del bar al barco,
nunca supiste salir de casa. Subiremos hasta Cea, por las aldeas altas, y espera, que
probablemente con tanto andar por el mundo adelante seguro que nunca viste cosa
tan hermosa. No llores. Y una tarde, maldito, te voy a llevar a Rianxo para que veas a
tu nieto. Tu espera a que escampe. Otro bocado. Claro que por donde te gustard mas
pasear a ti es por Mogor, a la orilla del mar. Pues también por ahi te voy a llevar. Ya sé
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que hasta ahora estuve un poco repugnante y tozuda con no querer mirar ni oler el
mar, pero te prometo que vamos a pasear por Mogor, que asi también aprovecho
para hacer la prueba que me recomend® el psicélogo del ambulatorio. Me dijo: mien-
tras no se enfrente a su miedo, seguira siempre con él encima, sefiora, debe mirar a
los ojos al mar. Ademas, recuerdo que no parabas de repetirme: el mar es como un
hijo que sale malo, lo quieres mas que a los otros. Y tendras razén. Dame la mano,
calamidad. La tienes templada, qué templada esta. ¢ Sabes, Andrés? Yo soy tonta, soy
tonta redomada. Para algunas cosas tan valiente, pero para otras tengo mas ver-
glienza... Todavia ahora, mira tu, con lo que ha llovido, todavia ahora me da asco ha-
blarte de esto. Pero mucho me ha pesado no decirtelo, calamidad. Porque sentir lo
senti desde que noté que bebias los vientos por mi. Pero las mujeres de nuestro
tiempo, todas no lo sé, pero yo si - éramos asi, Andrés, tontas perdidas, que hasta lo
gue nos gustaba teniamos verglienza de mostrarlo. Muchas veces me he acordado de
cuando en los primeros tiempos, cuando tu andabas por Terranova y no teniamos a
los chicos, ni trazas de ellos, una tarde te habia ido a recibir a Vigo. Era invierno pero
habia luz y no hacia frio alguno. Me estoy viendo aun con el vestido nuevo, me sen-
taba de maravilla. Tanto, que tu, solo bajar del barco y verme, viniste como un re-
ldmpago hacia mi y me abrazaste tan fuerte, calamidad, que incluso ahora me ca-
lienta por dentro. Me parece que si en aguel momento me muero, no me muevo del
cielo.

Pues mira qué clase de mujer era. Tu venias como el fuego, fui muy consciente de
ello, y me propusiste que quedasemos alli mismo en una pensién que conocias en
Vigo, y yo, érecuerdas?, comencé a hablar de la casa, del dinero, del cansancio y de
no sé cuantas cosas mas hasta destrozar la emocién, quedando con las ganas y con la
pena. éEstas mejor? Métele otro trocito de mandarina. Como esa vez, hay muchas
otras, para que te hagas una idea. Una noche de esas en las que me hacias reir, por-
que la verdad, cuando querias eras un verdadero mago, y comenzaste a contar los
besos que me ibas dando. Uno, dos, tres, cuatro, lleva cuenta, me pediste, lleva cuenta
que te voy a examinar para saber cuales te gustaron mas. éPues quieres creer que fui
incapaz de contestarte? Y claro que llevaba la cuenta, hasta el dieciocho, que del die-
ciocho en adelante la perdi, pero antes, el once, el quince y el propio dieciocho me ha-
bian sabido deliciosos. Te lo digo ahora, Andrés, que aun los tengo escritos en los la-
bios, y para estas cosas nunca es tarde. Pero era tonta, qué quieres. Anda, sécate bien,
no llores, no llores que ya ves que mujer te ha tocado, que nunca te dijo lo que le gus-
tan tus pelitos extendidos por todo el cuerpo, anda, come este trocito de mandarina,
ni lo bien que descanso cuando poso la cabeza en esa almohada de lana dulce que son
tus cabellos blancos del pecho, otro bocadito, bebe, ni el buen hombre que fuiste,
que siempre trajiste el dinero para casa, siempre abierto de mano, otro bocado, ni lo
guapo que estabas el dia que Rubén hizo la primera comunion, que parecias un prin-
cipe, ni por el principe te cambiaba, calamidad, otro bocado, asi, ¢ Quieres beber?, ni
lo orgullosa que me sentia de ti cuando todos los marineros decian que eras el hom-
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bre con el que daba mds gusto ir al mar, bebe, bebe, que hay que beber mucha agua,
ni el que me aceleraba el corazén cuando me llamabas por teléfono con la voz tem-
blando desde el fin del mundo, ni lo que me encendias sélo con tocarme por detras
de las orejas, ni la ansiedad con la que esperaba por las noches para ver si tenias
humory me decias: ¢Y qué, pequeiiita, ya no miras a tu hombre?, nilos temblores que
me agujereaban a lo largo del hombro cuando con tu mano firme me cogias de la
mano, me levantabas como una mufieca y me abrazabas contra ti, ni nada, Andrés
(hala, ahora que tu no lloras, lloro yo, ¢Ves que necia soy?), que nunca fui mujer para
decirte bien dicho, simplemente, lo que nunca debi parar de repetir desde que me sa-
caste a bailar por el Carmen de Marin, de esto va ya para cincuenta afios: que te
quiero, Andrés, que te quiero. ¢ Me oyes, calamidad?

Si, Carme.
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