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EDITORIAL

Este enc
iniciado 4

largo de los dos tltimos decenios, hemos
venido profesionales del autismo en Espaiia, con
el fin de

sionales

los paneles y las sesiones audio

iones que componen este Congreso consti-
esentativa de las lineas de investigacién e
a proporcionar el mas alto grado de calidad
n autismo. Por otro lado, constituyen una
1 interés y participacién entusiasta con que

un programa cultural -Artism

as.y realidag 111 catide
amiStad, en otras palabras en un clima

&9

"a mar de bene".
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Por tiltimo, las actas, publicadas por los organizadores en CD-ROM,
dejardn constancia de las aportaciones.

Desde la Junta Directiva de AETAPI queremos daros las gracias a
todos y en especial, al Comité Organizador porque estdn demos-
trando una gran profesionalidad y una gran dedicacién en este largo
periodo de preparacién del Congreso. )

Las conferencias a cargo de grandes profesionales espafioles e in-
gleses del Autismo nos permitirdn ahondar en temas de especial re-
levancia.

Las mesas de trabajo constituyen una herencia del anterior Congre-
so de AETAPI (Benalméadena, 1998) y nos aportaran las experien-
cias y conclusiones que los profesionales integrantes de las mismas
han ido elaborando como consecuencia al trabajo desarrollado en
torno a un mismo dmbito de intervencion.

El gran nimero de comunicaciones, por equipos o individuos, ha
determinado el formato de sesiones paralelas/simultdneas y ha puesto
de manifiesto el interés y la participacién entusiasta con que ha sido
acogida la celebracion del Congreso.

Desde la Junta Directiva de AETAPI, gracias a todos por vuestra
colaboracién y entusiasmo.

Juana M® Hernandez
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Unidad de Dia Al-
hucema es una ini-
ciativa de la Asocia-
cién de Padres de
Nifios Autistas de
Cadiz. Nuestro cen-
tro comenz6 a. fun-
cionar en el aifio
1990 como una al-
ternativa a las nece-
sidades que la etapa
adulta genera sobre
estas personas con
autismo. El mismo
derecho que les amparaba a tener
una atencién especializada durante
la infancia debe seguir perdurando
a lo largo de toda su vida.

Empezamos a funcionar en la ciu-
dad de C4diz, en un chalet que, ini-
cialmente, cubria las necesidades
" para atender a nuestro primeros
clientes. Pero con los afios, como
nos pasa a todos, el edificio, que ya
era bastante viejo, se fue deterioran-
do en exceso, se quedé rodeado de
altos edificios que contribuyeron a
quitarnos la luz, mucha humedad y
los 4rboles hicieron el resto, rom-
piendo el sistema de deshague de la

ALHUCEMA
LA NUEVA UNIDAD DE DIA

APNA- Cadiz

casa. Aumentaron el nimero de
clientes y el acogedor chalet se con-
virti6 en pequefio e inc6modo. Ade-

-mads, la Junta de Andalucia publica

la normativa de obligado cumpli-
miento de eliminacién de barreras
arquitecténicas y nosotros tenfamos
escaleras por todas parte. Todo esto
nos obliga a buscar otro lugar don-
de poder realizar nuestro trabajo en

- condiciones de calidad y, dado lo es-

caso y caro del suelo de la ciudad

. de Cadiz, nos ponemos a buscar en

alguna localidad de la Bahifa de
Cédiz. Es el ayuntamiento de Puer-
to Real, el que se muestra mas re-
ceptivo hacia nuestras peticiones y
nos dona un terreno de unos 3800
m2, donde la asociacién construird,
en dos fases, el Centro de Recursos
Autismo Cédiz, en el que esta ubi-
cado nuestra Unidad de Dia Alhu-
cema. En marzo de 1999, nos tras-
ladamos a este nuevo edificio.

Alhucema es un centro concertado
de la Red de Servicios a las perso-
nas con discapacidades psiquicas de
la Junta de Andalucfa especializa-
do en la atencién a personas con
autismo y trastornos generalizados
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del desarrollo de Andalucia. "Alhu-
cema" es un centro de atencién e in-
tervencién para personas con
autismo y TGD de caréicter educa-
tivo-laboral en el que, ademds de
continuar con las habilidades apren-
didas en la etapa escolar, adquiera
mayor importancia el trabajo de tipo
laboral, entendido como un medio
de intervencién y como vehiculo
para mejorar habilidades. El carac-
ter laboral debe primar en nuestras
actividades, desarrolladas en un en-
torno respetuoso con sus necesida-
des y personalidades y contando con
los apoyos y recursos adecuados.
Creemos y queremos ser un centro
pequefio (no més de 38 clientes una
vez finalice nuestro proyecto de
construccién) porque serd mas fa-
cil ser respetuosos con las necesi-
dades y personalidades de nuestros
clientes y, por tanto, contribuir a
proporcionarles una vida mis dig-
nay de calidad.

Actualmente, asisten a nuestro cen-
tro dieciocho personas, diecisiete
hombres y una mujer, de edades
comprendidas entre los 16 y 31
afios. Hasta el momento, hemos
. podido mantener una ratio de 3/5
clientes por tutor, aunque la norma-
tiva andaluza la ratio es mas alta, la
APNA-Cadiz ha apostado por una
atencion mds personalizada aunque

suponga un servicio mas caro.

Los distintos grupos pasan por los
diferentes espacios y talleres segin
sus horarios. No tienen un espacio
dnico de trabajo, excepto los ves-
tuarios donde cada cliente tiene sus
pertenencias personales y la zona
de informacién, que es el lugar don-
de se organiza y estructura la jorna-
da de trabajo. ’

Teniendo en cuenta como fin lti-
mo el favorecer el mdximo desarro-
llo personal para.conseguir la ma-
yor calidad de vida posible, pode-
mos decir que intentamos estructu-
rar nuestro trabajo en torno a los si-
guientes objetivos:

1. Ofrecer una formacién bésica
adaptada a las necesidades de las
personas adultas, tendente a conse-
guir el maximo desarrollo personal
y social .

2. Promover la autonomia en todos
los &mbitos

3. Impulsar férmulas variables y
flexibles de formacién ocupacional
e integracién sociolaboral 10" mas
normalizadas posibles, teniendo en
cuenta las capacidades y peculiari- '
dades de las personas a las que aten-
demos.

Para la consecucion de estos obje-
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tivos, centramos nuestro trabajo en
las siguientes dreas:
1. Area Laboral:
- Vivero y jardineria
- Recuperacién y tratamiento de
papel usado.
- Decoracién de papel
- Fabricacién de cuadernos
~ Tareas administrativos.
- Nuevas actividades:
- Trabajos con la madera
- Barro

" 2. Area Formativa:
- Autonomia personal.
- Habilidades sociales
- Comunicacién
- Habilidades académicas funciona-
les
. - Ocio y tiempo libre.

A¥in estamos explorando las posi-
bilidades que nos ofrece el nuevo
entorno. Poco a' Poco nos estamos
integrando y conociendo lo servi-
- cios de que dispone la.localidad.

A lo largo de la jomnada diaria de
trabajo, nuestros clientes realizan
actividades adaptadas a sus posibi-
lidades y sus gustos, donde, después
de un periodo de aprendizaje, el
éxito estd asegurado, porque con
ello conseguimos que €stas activi-
dades sean motivadoras en si mis-
mas.

Los principios de intervencién po-
demos resumirlo en cuatro aspec-
tos

- Actividad

- Individualizacién

- Estructuracién

- Actitud- profesional positiva que
exija revisién y valoracién de nues-
tro trabajo

Pero también estamos empefiados
en la empresa de aprender a elegir,
a decidir qué quieren hacer, a dar
opciones, o no dirigir y dejarse di-
rigir, a intentar probar nuevas ex-
periencias, sensaciones y posibili-
dades: a compartir espacios labora-
les y de ocio comunitarios, a elegir
qué quieren tomar, con quién se
quieren sentar o trabajar, a tomar la
iniciativa,..., en definitiva, a ser mas
duefios o duefias de sus vidas. Y en
esta nueva etapa estamos todos, pa-
dres, clientes y profesionales, cam-
biando no sélo de edificio también
de esquemas mentales, intenciones
y perspectivas de trabajo. Sin per-
der las ilusiones y el objetivo que
nos debe mover: la persona adulta
con autismo de nuestra provincia.

Isabel del Hoyo
APNA-Cadiz.
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ENTREVISTA
CON...

JOAQUIN

FUENTES BIGGI

Por Salvador Repeto

Seguramente fue en el Pazo de
Marifidn, durante el I Simposium
Nacional sobre Autismo, septiem-
bre de 1981, donde vi por primera
vez a Joaquin, pero mi primer re-

cuerdo consciente de él data de .

marzo de 1983, en el II simposium,
- en Benicasim. Llegué algo tarde a
la conferencia del doctor Ritvo, y
mientras buscaba un sitio para sen-
tarme ofa c6mo un joven traducia
al conferenciante. Este hizo un co-
mentario acerca de la diferente du-
racién de sus palabras y de su tra-
duccién inmediata, no simultanea.
La respuesta de Joaquin, que era el
traductor, fue que "el castellano es
bastante més largo en sus frases que
el inglés". Esta anécdota viene a
cuento porque en ella estdn recogi-
das dos caracteristicas personales de
nuestro entrevistado que quiero re-
saltar. Por un lado la "claridad de
ideas", por otro, la "disponibilidad".
Desde que conozco a Joaquin me
ha llamado la atencién lo sencillo
que hace que parezca lo dificil. No

importa mucho cuél sea el tema del

que habla, él es capaz de explicarlo
de forma sencilla, asequible a todos,
aunque respetando el rigor de lo-ex-
plicado. { Y hace esto incluso con los
temas médicos! En cuanto a la dis-
ponibilidad, ejemplificada en su
papel de traductor voluntario en un
congreso, Joaquin siempre esta dis-
puesto a compartir con quien lo pida
sus conocimientos, asistiendo a in-
numerables jornadas sobre autismo
a lo largo y ancho de nuestro pafs.
Como socio fundador de AETAPI
que soy, considero que personas
como Joaquin constituyen un im-
portante patrimonio del mundo del
autismo en nuestro pais, y que me-
rece ser "mimado” de vez en cuan-
do para que no deje de ser lo que
actualmente es para todos nosotros:
un verdadero colega.

Salvador Repeto: Joaquin, nues-
tro querido compaiiero Angel
Riviere decfa que la primera vez que
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vi6 a un nifio con autismo se sintié
fascinado, y que, tras muchos afios,
atin tenia esa misma sensacién cada
vez que vefa a otro. Quizis fuera eso
lo que le llevé a dedicar gran parte
de su vida a estas personas. ;Cudl
ha sido tu motivo para mantenerte

tanto tiempo trabajando en el cam- -

po del autismo?

Joaquin Fuentes: Yo creo que mds
que Winico motivo se dieron una se-
rie de circunstancias, muchas de
ellas ajenas a mi deseo personal...
la coincidencia en el tiempo de in-
tereses compartidos, la situacién
politica del Pais Vasco que permi-
tia  desarrollar  proyectos
innovadores, etc. Sin embargo, lo
que creo mantiene mi interés es la
posibilidad profesional de desarro-
llar un trabajo verdaderamente
pluridisciplinar y la satisfaccion
personal de contribuir a mejorar la
sociedad en la que vivo.

S.R.: Ante una alteracion del desa-
rrollo normal del nifio como es el
autismo, de etiologia claramente
orgénica, resulta 16gico dirigir la
mirada hacia la medicina. Como
médico especializado, ;cudles son
las respuestas m4s interesantes que
la medicina ofrece actualmente a la
persona con autismo, y a sus fami-
lias? (crees que son suficientes?

(cudles pueden ser, segiin tu crite-
rio, las causas de esta insuficiencia,
si la hay? jcudles piensas que son
las respuestas que deberian desarro-
Ilarse en un futuro préximo?

J.F.. Me parece que frecuentemen-
te esperamos mucho, quizs dema-
siado, de la medicina. De hecho la
medicina, hoy por hoy, cura, lo que
se dice curar, muy pocas de las en-.
fermedades serias del ser humano.
Alivia, mejora, ayuda... pero rara-
mente elimina la enfermedad grave.
Pienso que se nos quiere hacer creer
que la salud es el estado natural del
hombre y, sinceramente, no es asi.
Con el autismo pasa algo parecido.
Estamos hablando de una deficien-
cia que afecta a los mecanismos- mas
basicos de la persona y que va a ser
muy dificil curar. En ningiin otro
problema de la Psiquiatrfa. Infantil
se ha investigado tanto como en el
autismo y, el resultado es que gra-
cias al esfuerzo de todos, no sélo de
los médicos, podemos mejorar ra-
dicalmente la calidad de vida de la
persona con autismo. Espero més de
nuevos modos de prevencién, de
tipo genético, que de tratamientos en

“si, una vez manifestada la

discapacidad. El desafio estard, no
obstante, en hacer que los colecti-
vos menos desarrollados accedan a
estas nuevas tecnologias.
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S.R.: Por tu estrecha relacién con
Gautena, una de las mds importan-
tes asociaciones de familiares de
personas con autismo en Espafia, as{
como con la federacién Autismo

Espafia, y con Autismo Europa, po--

sees un amplio conocimiento acer-
ca delos servicios existentes en nu-
merosos paises para las personas con

autismo. ;Cémo ha sido su evolu--

cién en los tltimos 25 afios? ;Cué-
les son las prioridades que se plan-
tean en su disefio para un futuro
préximo?

J.F : Las asociaciones han sido de-
terminantes a la hora de desarrollar
servicios, pero no actiian en el va-
cfo. Aqui nadie se debe adjudicar
méritos personalistas. Las asociacio-
nes necesitan profesionales con ba-
ses éticas y técnicas sélidas; autori-
dades responsables y una sociedad
solidaria. Todos estos factores son
y serdn necesarios. Pienso, que las
asociaciones futuras deberdn contar
con dos elementos que frecuente-
mente faltan: representantes, no direc-
tamente implicados, de la sociedad y
personas con autismo a quienes haya-
mos capacitado para su auto-represen-
tacién. A nivel europeo nos van a afec-
tar los cambios estructurales de la
Unién, en especial la ampliacién, con
la entrada de muchos paises (y de sus
ciudadanos y ciudadanas con autismo)
que van a poner a prueba nuestra vo-
luntad de solidaridad.

S.R.: Las relaciones con personas
con autismo, y con sus familias, re-
sultan con frecuencia extraordina-
rias, nada corrientes, ;podrias des-
cribirnos tu vivencia mas
impactante en dichas relaciones?

J.F : A pesar de los afios transcu-
rridos me sigo conmoviendo cada
vez que tengo que informar del
diagnéstico a una familia con un
nifio pequefio. Me consta que esto
les pasa también a otros profesio-
nales y espero que no perdamos-
nunca esta sensibilidad. También es-
pero seamos capaces de conjugar
compasién y esperanza y, por su-
puesto, ilusién y orgullo, como me
pasa también cada vez que escucho
a las propias personas con autismo
tomar su propia voz y defender de
manera positiva su identidad.

|
S.R.: Ahora me gustaria preguntar-

te algo mas cercano. Tu vienes asis-
tiendo a todos los congresos de
AETAPI desde hace muchos afios,
conviviendo con las personas que
formamos este colectivo, conocién-
donos. ;Podrias destacar nuestros
principales puntos fuertes y nues-
tras debilidades?

J.F. : Los congresos de AETAPI
constituyen la mdxima expresién
cientifica del autismo en Espaifia. Yo
valoro especialmente el clima de
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amistad y franqueza en el que se
comparten hallazgos y desconoci-
mientos, la cercania y la sensacién
de pertenencia que se palpa. Como
puntos débiles me arriesgarfa a se-
fialar, aunque injustamente ya que
no se debe criticar lo que uno no
hace, que deberfa desarrollar méis
actividades entre congreso y con-
greso, y que deberfa buscar una
mayor incidencia en la planificacién
de las politicas que afectan a las
personas con autismo.

S.R.: Por iltimo, me gustaria que
nos dijeras qué ha significado para

ti la aportacién de nuestro querido -

colega Angel Riviere al estudio del
autismo y a las personas que esta-

mos implicados en este campo.

J.F.: Angel erauna de las personas
mds capaces que he conocido.
Como se dijo en su misa-funeral
hubiera hecho bien cualquier cosa
que se hubiera propuesto. Afortuna-
damente para nosotros escogié el
autismo. Todos coincidimos en re-
saltar su brillantez técnica y su ca-
lidad personal. Afortunadamente
para mi, adem4s escogi6é conside-
rarme st amigo y yo le recuerdo con
pena y con carifio... a decir verdad...
le recuerdo cantando, cantando
coplas en ventas y mesones después
de apasionantes reuniones cientifi-
cas. Celebrando la vida... como yo,
ahora, celebro la suya. Una vida
que su muerte jamas nos robar.

INFORMACION GENERAL

IV JORNADAS CIENTIFICAS DE INVESTIGACION
SOBRE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
APOYOS, AUTODETERMINACION Y CALIDAD DE VIDA

SALAMANCA 14, 15, 16 Y 17 DE MARZO DEIL 2000

I1 JORNADAS GADITANAS SOBRE AUTISMO:
La Persona con Autismo y sus
Necesidades a lo largo de su Vida

JEREZ DE LA FRONTERA, 1, 2 Y 3 DE MARZO DEL 2000
Organiza: CEP de Jerez y APNA-Cadiz
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EL DIAGNOSTICO Y LA DETECCION
PRECOZ DEL AUTISMO

El pasado mes de noviembre de
1999 el Journal of Autism publicé
un interesante articulo firmado por
Pauline A. Filipek y un numeroso
grupo de colaboradores sobre el
diagnéstico y la deteccién precoz
del autismo. Filipek encabez6 el tra-
bajo de un amplio grupo de eminen-
tes profesionales de diferentes dreas
de la ciencia que analizaron a fon-
do el estado de los conocimientos
sobre este tema, incluyendo la revi-
sién de casi 4.000 articulos en la li-
teratura cientifica.

Sus conclusiones las publicaron en
el excelente articulo al que hacemos
referencia y que pasamos a resumir:

Los trastornos del espectro autista
no son trastornos raros, por el con-
trario son mas prevalentes en la po-
blacién infantil que el Cancer, la
Diabetes, 1a Espina Bifida, y el Sin-
drome de Down. Los primeros es-
tudios epidemiolégicos comunica-
ron un prevalencia del Autismo In-
fantil de 4-5 por 10.000, y en la ac-
tualidad existen estudios que comu-
nican una prevalencia de30,8 casos
por cada 10.000 del Trastorno
Autista (1 de cada 333 nifios). La
proporcién entre nifios y nifias con

autismo se ha fijado tradicionalmen-
te en aproximadamente 3:1 a 4:1.
En la actualidad, las ventajas de un
diagnéstico precoz del autismo son
muchas. La deteccién temprana es
crucial para el diagnéstico precoz.
La intervencién temprana intensiva
en un marco educativo éptimo con-
duce a una mejoria en el prondstico
de la mayoria de los nifios con
autismo.

La investigacién concluye que:

- las preocupaciones tempranas de
los padres sobre la evolucién del
nifio beben ser tomadas mas en se-
rio por los profesionales
-etiquetas como "tendencias
autistas" o "rasgos" deben ser evi-
tadas si uno es incapaz de emitir un
diagnéstico especifico de autismo -
- el diagnéstico por si sélo, puede
Ser un paso critico, pero no mejora
el prondstico si no se acompaiia de
ayuda préctica y apoyo.

El articulo hace una revisién histé-
rica sobre la investigacién en
autismo desde Kanner(1943) hasta
la actualidad, en que se habla de
"trastorno del espectro autista”
(Allen1998), y del "continuo
autista” (Wing 1980).
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Da una amplia explicacién de los
criterios diagndsticos del D..S.M.-
IV (APA, 1994), asi como del diag-
néstico diferencial con entidades
clinicas tales como el Sindrome de

Asperger, el Trastorno
Desintegrativo de la Infancia, y el
Sindrome de Rett

Establece la diferencia entre dos
diferentes niveles de investigacidn,
el Nivel 1 en el que la deteccién
debe ser efectuada sobre toda la
poblacién de nifios e implica iden-
tificar nifios con riesgo de cualquier
tipo de trastorno evolutivo., y el
Nivel 2 que implica una investiga-
ci6n mis en profundidad de los ni-
fios anteriormente identificados
como de riesgo de padecer un tras-
torno evolutivo.

Es importante resaltar que el estu-
dio concluye que han sido identifi-
cadas conductas especificas que dis-
tinguen entre nifios con autismo de
otros normales, a los 12 meses de
edad, en estudios que usaban obser-
vaciones basadas en grabaciones
domésticas de video, asi como que
el autismo puede ser diagnosticado
con fiabilidad en nifios de menos de
3 afios de edad. Estudios recientes
han demostrado que los sintomas
del autismo son constatables a los
18 meses de edad, y que tales sinto-
mas son estables desde los prime-

ros afios de vida hasta la edad pre-
escolar .

Enel Nivel 1, en el que se haria una
vigilancia evolutiva de rutina y una
“deteccién especifica del autismo, en
la visita pediatrica del nifio sano,
hace un amplio estudio sobre Cues-
tionarios para Padres 'y las sospe-
chas de los padres que son ALER-
TAS ROJAS para el Autismo, en
especial en las dreas de lenguaje,
desarrollo social, conducta o ante-
cedentes de autismo en la familia.

Da importancia, en este nivel 1 de
deteccién a la evaluacién
audiolégica y a las pruebas de la-
boratorio sobre los niveles en san-
gre de plomo, y estudio en profun-
didad Ios cuestionarios de deteccién
precoz del autismo, como el CHAT,
el PDDST, y la Escala Australiana
para el Sindrome de Asperger.

Concluye que las evaluaciones de
Nivel 2 deben ser realizadas sélo
por profesionales que tengan expe-
riencia prictica en la evaluacién y
tratamiento del autismo.

En este punto, repasa a fondo cada
uno de los puntos a trabajar en el
nivel 2, tales como el Historial
Neonatal, Médico, Evolutivo y Fa-
miliar, los Hallazgos Relevantes en
el Examen Fisico y Neurolégico,
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como el Perimetro cefalico, El Exa-
men General, el Examen del Esta-
do Mental, el Examen de lo Pares
Craneales y el Examen motor.

Hace un estudio exhaustivo de las
Entrevistas/Cuestionarios Diagnés-
ticos para Padres, como la GARS,
la PIA, el PDDST-2,1a ADI-R, y la
CARS, entre otras.

En el Diagnéstico Diferencial de los
Trastornos del Espectro Autista es-
tudia profundamente las similitudes
y diferencias entre el autismo y di-
ferentes entidades clinicas como el
retraso mental, los trastornos espe-
cificos del ‘desarrollo, la
esquizofrenia, el mutismo electivo,
el trastorno por movimientos
estereotipados, la demencia, el tras-
torno obsesivo compulsivo, el tras-
torno esquizoide de la personalidad,
el trastorno evitativo de la persona-
lidad, y el trastorno reactivo de la
vinculacién.

Estudia los tests especificos sobre
la cognicién y el lenguaje y esta-
blece los puntos fuertes y débiles
de cada uno de ellos.

Establece la importancia de eva-
luar el funcionamiento y recursos

de la familia.

Por dltimo, recomienda , entre

otras cosas, lo siguiente:

Nivel 1:

1. Todos los profesionales implica-
dos en la atencién temprana del nifio
deberfan estar lo suficientemente fa-
miliarizados con los signos y sinto-
mas del autismo como para recono-
cer los posibles indicadores socia-
les, de 1a comunicacién, y de la con-
ducta de la necesidad de una eva-
luaci6én diagndstica mas amplia.

"2. Se deberia llevar a cabo una de-

teccién evolutiva en todas y .cada
una de las visitas del nifio sano, du-
rante la lactancia, la infancia, los

.afios preescolares y en cualquier

edad posterior si han aumentado las_
sospechas sobre la adaptacién so-
cial, el aprendizaje y la conducta.

3. Los siguientes hitos evolutivos
estdn casiuniversalmente presentes
a las edades indicadas. El fracaso
en cualquiera de esos hitos es una
indicacién absoluta para proceder a
una evaluacién mas amplia:

-No balbucea a los 12 meses.
- No hace gestos (sefialar, decir
adi6s con la mano, etc.) a los 12

- meses.

- No dice palabras sencillas alos 16

meses.

- No dice frases espontdneas de dos
palabras (no simplemente

\
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ecolalicas) a los 24 meses.

- Cualquier pérdida en cualquier
lenguaje o habilidad social a cual-
quier edad.

4. Cualquier sospecha sobre el ha-
bla, el lenguaje, o problema con la
audicién por parte de los padres o
profesionales deberfa instar a una
inmediata remisién a una evalua-
ci6n audiolégica formal, aunque el
‘nifio haya "superado” una deteccién
audiolégica neonatal. Se deberfan
realizar andlisis del nivel de plomo
. en sangre con cualquier nifio autista
con pica.

5. Los profesionales implicados en
la atenci6n temprana deberian fami-
liarizarse con el uso de un instru-
mento de deteccién para nifios con
autismo (p.ej: el CHAT, el PDDST
0, la Escala Australiana sobre el Sin-
drome de Asperger.)

6. La

"evoluci6én  social,

comunicativa y de juego y la con-

ducta de los hermanos de nifios con
autismo necesita ser vigilada muy
de cerca.

7. Los profesionales de la salud y
otros, necesitan incrementar su gra-
do de comodidad al hablar con las
familias sobre el autismo, que es un
trastorno tratable con un amplio aba-
nico de posibilidades de mejoria.

8. Las herramientas de deteccién
para los nifios m4s mayores con sin-
tomas menos severos han de ser f4-
cilmente disponibles en el marco
educativo y de ocio, donde las difi-
cultades de esos nifios son més vi-
sibles

Nivel 2:
1. El diagnéstico y la evaluacién de
Nivel 2 deben ser llevadas a cabo
por profesionales especializados en
el tratamiento de nifios con autismo.

2. El diagnéstico del autismo se de-
berfa basar fielmente en los crite-
rios clinicos y del DSM-1V, y debe-
ria incluir el uso de un instrumento
diagnéstico con al menos modera-
da sensibilidad y buena especifici- .
dad para el autismo.

3. Los individuos con incluso me-
dio autismo también deben recibir
adecuada evaluaci6n y apropiado
diagnéstico, usando normas précti-
cas similares a las enumeradas mas
arriba. ’

4. La evaluacién diagnéstica debe
dirigirse también a esos factores que
no son especificos del autismo, in-
cluyendo el grado de deterioro en
el lenguaje, el retraso mental, y la
presencia de trastornos
conductuales inespecificos tales
CcOomo hiperacti\(idad, agresiones,
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ansiedad, . depresién, o
discapacidades especificas del
aprendizaje, que pueden afectar
significativamente el pronéstico y
el tratamiento de los individuos
autistas.

5. Se deberia llevar a cabo una am-
plia evaluacién médica y
neuroldgica que se centre en la biis-
queda de dafios cerebrales, enferme-
dades concurrentes, o dificultades
comunes en autismo: historial del
embarazo, del parto y perinatal, his-
torial evolutivo, incluyendo hitos
evolutivos, regresién en la tempra-
na infancia' o posterior,
encefalopatias, trastornos por défi-
cit de atencién, crisis epilépticas
(ausencias o crisis generalizadas),
depresién o mania, conductas
disruptivastales como irritabilidad,
autolesiones, problemas con el sue-
fio o la comida, y pica por la posi-
ble exposici6én al plomo.

Se deberfa realizar el historial fa-
miliar, de afecciones como autismo,
retraso mental, sindrome de X fra-
gil, y esclerosis tuberosa compleja.
Ademas, se deben identificar miem-
bros familiares con trastornos
afectivos o ansiedad. Los focos del
examen fisico y neurolégico debe-
rian  incluir:  seguimiento
longitudinal del perimetro cefélico,
rasgos inusuales (faciales, en los

miembros, estatura, etc.) que sugie-
ran la necesidad de una evaluacién
genética, anormalidades
neurocutdneas (que requieren un
examen con la 1dmpara ultravioleta
de Wood), la marcha, el tono mus-
cular, los reflejos, los pares
craneales, y el estado mental inclu-
yendo el lenguaje verbal y no ver-
bal y €l juego.

6. Deberia ser realizada una evalua-
ci6én de habla—lenguaje—comunica-
cién en todo nifio que haya fallado
de los procesos de deteccién del len-
guaje evolutivo, llevadas a cabo por
un patélogo del lenguaje (logopeda)
con entrenamiento y experiencia en
evaluacién de nifios con autismo.

7. A todos los nifios con autismo se
les deberfa realizar una evaluacién
cognitiva por un psic6logo o pedia-
tra evolutivo con experiencia en ex-
ploracién en autismo, )

8. El psicélogo deberia obtener una
medida del funcionamiento
adaptativo de cualquier nifio evalua-
do por un trastorno mental asocia-
do.

9. Se deberia considerar la posibili-
dad de una deteccién y evaluacién
completa de las habilidades
sensoriomotoras por un profesional
cualificado.
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10. Esta indicada una evaluacién en
terapia ocupacional

11. Se deberia realizar la evaluacion
del funcionamiento familiar,

12. Se deberia realizar una evalua-
cién de los recursos familiares,

13. Una evaluacién de laboratorio
en el Nivel 2, puede incluir, cuando
esté indicado, las siguientes prue-
bas: Pruebas metabdlicas, Tests
genéticos, EEG. Las pruebas de
neuroimagen pueden estar indicadas
ante la presencia de rasgos no ex-
plicados por el solo diagnéstico de
autismo. Sin embargo, se conside-
ran tests de valor poco probatorio,
y escaso interés: Los andlisis de pelo
en busca de trazas de elementos,
anticuerpos celiacos, tests de aler-
gia (en particular alergias
alimentarias al gluten, casefna, can-
dida y otros hongos), anormalida-
des inmunoldgicas .0
neuroquimicas, micronutrientes ta-
les como niveles vitaminicos, estu-
dios de la permeabilidad intestinal,
anlisis de heces, péptidos urinarios,
trastornos mitocondriales (inclu-
yendo lactatos y piruvatos), tests de
funcién tiroidea, o estudios de la
glutatoperoxidasa eritrocitaria.

15. En la préctica clinica es de es-
perar que se realice una
reevaluacién al menos al afio del

diagnéstico inicial, y un seguimien-
to continuo.”

16.El papel de los profesionales
médicos no se debe limitar simple-
mente al diagndstico del autismo.
Los profesionales deben ampliar sus
conocimientos e implicacién para
ser capaces de ofrecer a las fami-
lias consejos sobre modalidades de
tratamiento adecuados a su dispo-
sicién.

Se puede obtener una traduccién
completa al espafiol del articulo aqui
resumido en la pagina web sobre
autismo de la Asociacién Nuevo
Horizonte en http://aut.tsai.es. Bus-
cad en el apartado llamado "Arti-
culos en Espaiiol", y allf encontra-
réis esta traduccién bajo el titulo
"Diagnéstico y la Deteccién Precoz
de los Trastornos del Espectro
Autista" . (Esta dividido en dos ar-
chivos para facilitar su descarga de
la red).

Pedre Luis Nieto del Rincén

Asociacién Nuevo Horizonte
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BIBLIOMANIA
LECTURAS RECOMENDADAS

NINOS Y NINAS AUTISTAS
M. Sigman, L. Capps

Editorial: Ediciones Morata. 1999
ISBN: 84-7112-426-2

Los autores nos presentan en el li-
bro, de una manera clara y con mu-

chos ejemplos en una primera parte

el desartollo de los nifios y nifias con
autismo no solo describiendo las
fases de su desarrollo sino que pa-
ralelamente establece comparacio-
‘nes con los nifios sin autismo.

Este primer aspecto ya de por si muy
util y pedagégico, de modo perso-
nal recomendaria recoger datos para
establecer comparaciones, segiin se
va leyendo, es muy iitil para los pro-
fesionales o estudiantes que estén
form4ndose-en autismo.

Asfi va haciendo los autores referen-
cia con un lenguaje muy claro y pe-
dagégico, a la regulacién fisiol6gi-
ca, lenguaje, comprensién social,
percepcién, autoconciencia, adoles-
cencia, etc.

En una segunda parte los autores, con
la misma estructura narrativa y pro-
fusion de ejemplos, llevan a cabo un
trabajo centrado mas en aspectos cen-

Por Agustin Illeras

trados en estudios de longitudinales
de las personas con autismo, estable-
ciendo predicciones de competencias
a partir de diferentes pardmetros en
la edad preescolar.

En una tercera parte, siempre con
un estilo pedagégico accesible, los
autores llevan a cabo una reflexién
sobre las carencias y las causas "ba-
sicas" del autismo, finalizando el
texto con unos comentarios sobre
las diferentes intervenciones.

&

ELAUTISMO COMO TRAS-
TORNO DE LA FUNCION
EJECUTIVA

James Russell
Editorial: Panamericana 1999
ISBN: 84-7903-494-7

Este libro encuadrado en la colec-
ci6n Ciencias Cognitivas, ofrece
desde una perspectiva
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interdisciplinar, como comentan los
directores de la coleccién, "un com-
promiso para desvelar las relacio-
nes intrigantes entre esos tres nive-
les: los mecanismos estructurales y
fisiol6gicos del cerebro, la realidad
. psicoldgica de la mente y la activi-
dad humana". Esta propuesta, de la
coleccidn, se encuentra fielmente
presentada en el libro, en las inves-
tigaciones de las disfunciones eje-
cutivas en las personas con autismo
que estin llevando a cabo diferen-
tes equipos.

El libro contiene una serie de pun-
tos de vista y estudios con el pro-
posito de explicar por qué en el
autismo se dan al mismo tiempo
déficits en el control de la accién y
el pensamiento y problemas para
comprender conceptos mentales.
En el libro se pasa revista a la neu-
rologia y el autismo, las dificulta-
des en la generacién de conductas e
ideas, larigidez del comportamien-
to, a laimplicacién empirica del su-
puesto de que la disfuncién ejecuti-
va sea la "causa psicolégica
principal” del autismo, o la existen-
cia de un vinculo conceptual entre
agentividad y la autoconciencia que
plantea el autor del libro y E.
Pacherie.

El capitulo de Sally Ozonoff, so-
bre los componentes de la funcién

ejecutiva en el autismo y en otros
trastornos, recoge diferentes estu-
dios que se han realizado con per-
sonas con autismo y otros trastor-
nos planteando en sus conclusiones
el empleo de un enfoque de proce-
samiento de informacién para ex-
plorar el papel de que desempefian
los déficits en Funciones ejecutivas
en el cuadro conductual y sintoma-
tico mas amplio del autismo".

En resumen un libro que recoge las
lineas mas actuales de trabajo en
los aspectos relativos a Funciones
Ejecutivas con referencias a los es-
tudios de investigacién mas relevan-
tes sobre el tema.’

P.V.D. PROGRAMA DE HABI-
LIDADES DE LA VIDA
DIARIA . PROGRAMAS
CONDUCTUALES
ALTERNATIVOS
Miguel Angel Verdugo
Editorial AMARU 2000
ISBN 84-8196-134-5

Este volumen forma parte de 1a obra
de Miguel Angel Verdugo Progra-
mas Conductuales Alternativos, que
empez6 a publicar en el afio 1989.

Este volumen acompaifia a los-ya
publicados Programa de Habilida-
des Sociales y Programa de Orien-
tacion al Trabajo.
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El Autor comenta en la introduccién,
que este manual ha sido pulido y
ampliado con capitulos nuevos como
el primero sobre el concepto de Re-
traso Mental. El curriculum esta pre-
sentado en 5 fases, evaluacién, desa-
rrollo del curriculum, anélisis de la
conducta, desarrollo del programa y
evaluacién del programa.

Cada fase viene secuenciada de
manera muy concreta y clara, pre-
~ sentando hojas de registro de eva-
luacién y seguimiento. Posterior-
mente el autor, recoge un conjunto
de 102 fichas de trabajo,
estructuradas en cuatro 4reas. Cada
ficha presenta una estructura que
permite llevar a cabo la aplicaci6n
de la tarea propuesta.. El Esquema
de cada ficha sigue las mismas pau-
~ tas que las publicaciones del PCA
(Programas Conductuales Alterna-
tivos).

En resumen un buen material que
puede aportar muchas ideas en el
trabajo relacionado con las habili-
dades de vida diaria.

EL AUTISMO
ASPECTOS DESCRIPTIVOS Y
TERAPEUTICOS

Francesc Cuxart

Editorial Aljibe

ISBN 84-95212-45-5

Este libro, presenta de manera-sen-

cilla, los aspectos mas importantes
del autismo explicados de forma
breve y resumida pero con claridad.
El autor hace traza una visién sobre
el origen del término de autismo
tanto a nivel de sintoma como de
sindrome. Posteriormente se centra
en la definicién y los criterios en las
diferentes clasificaciones, asi como
una tabla con los sintomas asocia-
dos.

En el capitulo cuarto, el autor, des-
cribe de manera breve los aspectos
relativos al diagnéstico diferencial
con relacién a otras patologias.

Paulatinamente, se describen aspec-
tos tanto de la epidemiologia como
de las caracteristicas clinicas y la
Etiologia y patogenia del autismo.

Los capitulos finales estdn centra-
dos en las diferentes teorfas 0 mo-
delos explicativos del autismo, la
evaluacién y los tratamientos Tan-
to conductuales como médicos y la
atencién a la familia.

En resumen es un libro fécil de leer
con muchas referencias bibliogra-
ficas muy sencillo para una forma-
cién inicial de profesionales o para
estudiantes ya que esta muy conden-
sado y aborda los aspectos claves
de manera asequible.
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ACERCA DE AETAPI

La Asociacién Espaiiola de Profesiona-
les del Autismo es una organizacidn sin
dnimo de lucro que surge en Espaiia a
principios de los afios ochenta, que es
la época en la que empieza a cobrar
importancia la red de centros privados
para la atencién de nifios y nifias con
autismo y otros trastornos relacionados.
En un primer momento, la mayor parte
de las personas que integraban la aso-
ciacién eran psicélogos-as de dichos
centros. La reforma educativa llevada
a cabo por el Ministerio de Educacion
y Ciencias espaiiol, a mediado de esa
misma década, propicid la integracién
de nifios y nifias con necesidades edu-
cativas especiales en cologios norma-
les y, al mismo tiempo, supuso el co-
mienzo de una visién diferente, mas
educativa que psicoldgica, en la aten-
cién a nifios y nifias con autismo. Esto
supone que el conjunto de
profesionalesdedicados a esa atencién
fuera, paulatinamente, nutriéndose de
maestros-as, logopedas y pedagogos-as.

En la actualidad, somos mas de
cientocincuenta los profesionales aso-
ciados, del campo educativo y de la
salud que provienen de todos los pai-
ses y comunidades del estado espaiiol.
Entre los servicios que presta se en-
cuentran, principalmente, los siguien-
tes:

- Apoyo de documentacién y busqueda
bibliogréfica.

- Apoyo técnico a profesionales a tra-
vés de consultas directas o poniendo en
contacto a profesionales afines.
Dentro del servicio de documentacién
se hace especial hincapié en recolectar
informes y trabajos précticos que no
estan en los circuitos de distribucién
normales y que, por tanto, puede ser
dificil para una persona interesada
acceder a ellos.

En cuanto a las actividades,
la principal es la realiza-
cién de un congreso nacio-
nal cada dos afios aproxima-
damente. En cada ocasion,
se celebra en un lugar dis-
tinto del estado y la organi-
zacién corre a cargo de
miembros de la Asociacion en
ese lugar. El tipo de congreso
varfa de una vez a otra y de-
pende de los intereses de la
Asociacién en ese momento y
de la disponibilidad de mayor
o menor ayuda por parte de la
Institucion.

Pero, mds alld de las activi-
dades y de los servicios,
AETAPI ha configurado
un grupo humano en el
que tan importante como
el aspecto profesional es
el de las relaciones personales,
de amistad, apoyo y compaiierismo.



