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Introduccién

De la infinidad de preguntas que el autismo nos plantea, en nuestra
opinién, una de las mas interesantes y fundamental par entender este complejo
trastorno es su desarrollo: ¢cémo aparece y se desarrolla el autismo? Es dificil
responder a esta pregunta dado que, al no haber marcadores bioldgicos claros
gue definan el autismo, la identificacion del mismo se deduce a través de
conductas observables (APA, 2002), lo que retrasa hasta aproximadamente el
afio y medio o los dos afios de edad, segun las caracteristicas de los nifios, la
realizacion de diagnosticos diferenciales fiables (algo que hay que distinguir
claramente de la posibilidad de detectar sintomas tempranos - inespecificos -
de alteracion del desarrollo, que es posible desde el afio e incluso antes; ver {
HYPERLINK "http://www.firstwords.fsu.edu” }). Esta circunstancia hace que
dependamos de métodos indirectos (con importantes limitaciones), como las
entrevistas o cuestionarios a padres o el andlisis de las grabaciones familiares,
a la hora de analizar el desarrollo temprano del autismo.

Una primera aproximacién en la busqueda de alguna respuesta a la
pregunta anteriormente planteada viene de los trabajos que, a través de
cuestionarios 0 entrevistas retrospectivas a padres, analizan el momento de
aparicion de los primeros sintomas. Para comenzar, es importante dejar
claro que el momento de aparicion de los sintomas no es lo mismo que el
momento en que los padres detectan las primeras alteraciones en el desarrollo
de su hijo (Volkmar y Cohen, 1989, Short y Schopler 1988). Con esta
puntualizacién, lo que queremos es simplemente resaltar los problemas
intrinsecos de la metodologia retrospectiva a través de entrevistas (al igual que
el analisis de grabaciones familiares), que hace que no podamos estar seguros
de que los nifilos con autismo no presenten alteraciones tempranas sutiles no
detectadas por estos métodos de investigacion.

La Tabla 1 recoge el computo total realizado por Rogers y DilLalla (1990,
pp.864), en relacion a las edades a las que se ha encontrado que los padres
detectan las primeras alteraciones en el desarrollo de sus hijos con autismo, en
los trabajos realizados hasta 1990 (no podemos olvidar que la mayoria de
estos trabajos no aclaran si las alteraciones son debidas al autismo o a otra
limitacién, como el retraso en el desarrollo). Los datos indican que un
porcentaje de nifios mas o0 menos similar muestra sus primeros sintomas antes
del afio o durante el segundo afio de vida. El trabajo de LeCouter y cols.
(2003), que presenta datos mas actualizados, indica ademas que, un tercio
aproximadamente de los nifios con autismo muestran los primeros signos de
alteracién en el segundo afio, perdiendo habilidades previamente adquiridas.
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Tabla 1.
Edad de deteccién de los primeros sintomas en autismo (Tomado de Rogers
y DilLalla, 1990, pp.864)

N 0-11 meses | 11-23 meses | 23-35 meses | 35-60 meses

TOTALES 1.512 38% 41% 16% 5%

Los datos de la Tabla 1 amplian la complejidad de la pregunta con la que
iniciamos estas paginas. COmo vemos, parece que - sin entrar en el detalle de
qué é&reas se ven afectadas -, segun informan sus padres, hay nifios con
autismo que muestran dificultades desde el nacimiento y otros que no las
muestran hasta pasado el afio de edad. Esto nos indica que el autismo no
aparece solo de una forma, si no que puede haber varias, lo que nos obliga a
plantearnos mas preguntas: ¢las alteraciones que muestran los nifios con
autismo cuyos sintomas son detectados en el primer afio de vida son
equivalentes que las de aquellos cuyos sus sintomas son detectados pasados
los 12 meses de vida? ¢Qué evolucion siguen las alteraciones que muestran
los niflos con autismo segun el momento en que se detectan sus dificultades?
¢Existe relacion entre el momento de aparicion de los sintomas y la
competencia intelectual de los nifios con autismo?

En el presente trabajo vamos a intentar aportar algo de luz sobre las
dudas que suscitan estas preguntas, revisando los datos surgidos de un grupo
de estudios que analizan videos familiares y estudios con cuestionarios y
entrevistas a padres, en relacion a los diferentes cursos evolutivos del autismo
en los primeros dos afnos de vida.

Caracteristicas del autismo en funcion del momento de aparicién de los
primeros sintomas

Aungue la mayoria de los trabajos con videos usan muestras de nifios
con autismo que exclusiva o0 mayoritariamente presentan sintomas
tempranamente, algunos pocos estudios analizan grabaciones con nifilos que
mostraron sus primeras dificultades de manera tardia (después de cumplir un
afio) asi como las diferencias entre estos y aquellos nifios que muestran sus
alteraciones tempranamente (durante su primer afio de vida). Los distintos
trabajos que han comparado videos familiares de nifilos con autismo con
desarrollo tardio de los sintomas y nifios con un desarrollo tipico, coinciden en
afirmar que no se encuentran diferencias entre ellos en el primer afio de vida,
especialmente a nivel social (Osterling y Dawson, 1994, Werner y cols., 2000 y
Osterling y cols., 2002). Un dato importante respecto a la normalidad del
desarrollo social de los nifios con autismo durante el primer afio de vida es que
todos los trabajos en los que se ha utlizado el juicio de un experto
(normalmente de un pediatra evolutivo) que clasificara nifios como con autismo
o desarrollo tipico alrededor del afio de edad viendo videos familiares cuando
el nifio tenia un afio de edad o menos, siempre que fallaba clasificando un nifio
con autismo como portador de un desarrollo tipico, era un nifio que no hizo
sospechar a sus padres que su desarrollo estaba alterado, hasta pasado el afio
de edad (Osterling y Dawson, 1994, Werner y cols., 2000 y Osterling y cols.,
2002). Esto insiste en la ‘normalidad” del desarrollo social de los nifios con
autismo de curso tardio, puesto que el experto basaba su juicio en la
responsividad social, la frecuencia de mirada a la cara y el contacto afectivo
(Osterling y Dawson, 1994).
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Unicamente el trabajo de Osterling et. al. (2002) ha comparado las
caracteristicas de los nifios con autismo con desarrollo de las primeras
dificultades antes del afio y aquellos que las han mostrado después del afio.
Las conductas que a los 12 meses diferencian estos dos grupos y clasifican
correctamente al 90% de los sujetos en el analisis discriminante son, como
muestra la Tabla 2: orientarse al nombre, mirar a la gente y mirar objetos
mostrados por otra persona. Salvo ésta Ultima (conducta que en el trabajo de
Osterling y cols. (2002) también aparece vinculada al retraso en el desarrollo),
éstas conductas son las mismas que diferencian (en el citado trabajo) a los
nifios con desarrollo tipico de los nifios con autismo y desarrollo temprano de la
sintomatologia, por lo que de nuevo se insiste en la aparente normalidad en
ciertas areas del desarrollo en el primer afio de los nifilos con autismo y
desarrollo tardio de los sintomas.

Tabla 2.
Diferencias en la sintomatologia al afio de edad en funcion del momento en
gue se detectan los primeros sintomas (Entre paréntesis, junto a la conducta,
aparece la letra que identifica el trabajo donde se encuentra que hay
diferencias significativas en esa conducta)

AUT. con S. TEMPRANOS |AUT. con S. TEMPRANOS vs | AUT. con S. TARDIOS vs

vs DES. TIPICO AUT. con S. TARDIOS DES. TiPICO
< no orientarse al nombre < orientarse al nombre (a) NO hay diferencias (a,b,c)
(a,b,c) < mirar a objetos sostenidos
< mira a la gente (a) por otros * (a)

< mira a la cara de otro (b) < mirar a la gente (a)
< mostrar objetos a otra
persona (b)

< sefalar (b)

< mira a un objeto sostenido
por otra persona (a)

< gestos convencionales (a)
> conducta repetitiva (a)

Caracteristicas de los trabajos incluidos en la tabla:
a - Osterling y cols. (2002) Edad estudiada (12 meses) N (Autismo / D.Tipico / Ret.Des)=
20/14/ 20 Proporcién de sujetos con autismo sin/con retraso en el desarrollo: 6 / 14
b - Osterling y Dawson (1994) Edad estudiada (12 m.) N (Autismo / D.Tipico)= 11/11
Proporcion de sujetos con autismo sin/con retraso en el desarrollo: 6/ 5
¢ = Werner y cols. (2000) Edad estudiada (8-10m.) N (Autismo /D.Tipico)= 15/ 15
Proporcion de sujetos con autismo sin/con retraso en el desarrollo: 5/ 8

Un dato muy interesante aportado por el magnifico trabajo de Osterling y
cols. (2002) es el que hayan encontrado que el momento de aparicion de los
sintomas no se relaciona con el funcionamiento intelectual de los sujetos
con autismo, puesto que, como muestra la Tabla 3, tanto aquellos nifios que
tienen un funcionamiento intelectual adecuado a su edad como los que
presentan retraso, pueden mostrar los primeros sintomas de alteracion antes o
después del afio de edad.
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Tabla 3.
Relacién entre el funcionamiento intelectual y el momento de deteccion de las

primeras alteraciones relacionadas con autismo
MOMENTO DE DETECCION DE LOS SINTOMAS
(n° sujetos en Osterling y cols., 2002)

ANTES DEL ANO DESPUES DEL ANO
AUTISMO Cl normal 4 2
Retraso en el 9 5
Desarrollo

Observando la Tabla 3, nos surgen algunas dudas. Por ejemplo, ¢las
dificultades que presentan durante el primer afio los nifilos con autismo y un
desarrollo precoz de sus sintomas son las mismas que las de los nifios que
presentan un retraso cognitivo o tienen un desarrollo cognitivo ajustado a su
edad? Asimismo, si hay nifios con un curso tardio de sus limitaciones que
muestran un retraso en su desarrollo, nos preguntamos por qué no se
encuentran diferencias al compararlos con nifios con desarrollo tipico (Osterling
y cols., 2002). Actualmente no tenemos respuesta para la primera de estas
cuestiones, pero en relacion a la segunda, pensamos que la razén puede
deberse a que no sabemos si al afio, los nifios con autismo con sintomatologia
tardia tenian retraso en su desarrollo, puesto que éste fue evaluado cuando
eran mas mayores (en Dawson, Osterling y Kulh, 2000, se aprecia como un
nifio con autismo evaluado tempranamente no muestra retraso significativo en
su desarrollo al afio pero si en evaluaciones posteriores). Obviamente, el tipo
de medidas utilizadas juega un papel importante en la respuesta a esta
cuestion (por ejemplo, en el citado estudio la competencia intelectual se calcula
con la Escala Bayley, que en su puntacion global mezcla elementos verbales y
no-verbales, pudiendo estar éstos ultimos no alterados), pero mas importante
aun es darse cuenta de la necesidad de introducir medidas observacionales
relacionadas con el desarrollo cognitivo en los estudios con grabaciones
familiares, para poder responder a esta pregunta de manera mas precisa. Otra
posible explicacion es que exista cierta independencia entre los desarrollos
tempranos de algunas capacidades sociales y otros desarrollos cognitivos (ver
Bernabei y cols., 1998 y Bernabei y Camaioni, 2001, para obtener ejemplos de
disociaciones individuales en diferentes areas del desarrollo).

Cursos evolutivos del trastorno

Acabamos de comentar las caracteristicas de los nifios con autismo en
relacion al momento en que sus primeras alteraciones fueron identificadas por
su familia. Es importante destacar que el momento de aparicion de los primeros
sintomas solo nos da informacién de los momentos y las areas en las que se
producen las primeras alteraciones en autismo y que por tanto, no aporta
conocimiento sobre el modo en que van apareciendo los sintomas y cémo
evolucionan éstos a lo largo del tiempo, es decir, sobre el curso evolutivo del
autismo. Estos dos conceptos a veces se confunden, puesto que un namero
muy importante de nifios que muestran alteraciones durante el segundo afio de
vida lo hacen perdiendo habilidades previamente adquiridas (tras un periodo de
desarrollo aparentemente normal), lo cual puede confundirse con uno de los
cursos evolutivos que enseguida vamos a comentar, el curso regresivo. Esta
aclaracion es importante, ya que, como comentan Lord, Shulman y DiLavore
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(2004), el presentar pérdida de habilidades no implica que con anterioridad el
desarrollo no estuviera alterado.

Tres trabajos, uno a través de entrevistas a padres (Maestro y cols.,
1999) y dos analizando grabaciones familiares (Bernabei y cols., 1998 y
Maestro y cols., 2001), han estudiado especificamente los diferentes cursos
evolutivos del autismo en los dos primeros afios de vida. Todos los trabajos
coinciden en describir dos cursos evolutivos claros:

Curso_progresivo: Los nifios que presentan este curso evolutivo no
muestran apenas desarrollo en conductas sociales, comunicativas/linguisticas,
esquemas de accién y de juego durante los dos primeros afios de edad,
pudiendo desarrollar alguno de los sujetos conductas Unicamente en una de las
areas mencionadas (Bernabei y cols., 1998). Maestro y cols. (1999) describen
este grupo como nifios que desde los 3 meses muestran alteraciones,
principalmente relacionadas con la falta de vitalidad y la capacidad para
modular el estado afectivo. La competencia social no parece inicialmente
afectada (intercambio de miradas, atencion a objetos mostrados por otros). A
medida que va pasando el tiempo, las dificultades se van haciendo
progresivamente mas evidentes hasta configurar por completo, alrededor de los
18 meses, el cuadro caracteristico del autismo.

Curso regresivo: tras un desarrollo aparentemente normal, alrededor de
los 18 meses, los niflos que muestran este curso pierden habilidades o
disminuyen de manera drastica la frecuencia con que realizaban algunas
conductas. La perdida de habilidades sociales y de interaccion es la mas
importante y significativa entre los 12-18 meses y los 18-24 meses (Bernabei y
cols., 1998). Maestro y cols. (1999) comentan que los primeros sintomas de
alteracion se dan en relacion a la reaccion a estimulos ambientales, el interés
hacia los otros, los gestos comunicativos y la expresién de los ojos. Como
vemos, todos los trabajos insisten en la normalidad social de los nifios de este
grupo hasta los 12 meses.

Uno de los patrones de pérdida mas referidos por las familias en el
ambito clinico es la pérdida de palabras previamente adquiridas. Un trabajo
reciente que ha analizado este fenémeno, muestra que el patron conductual de
pérdida de vocabulario, es caracteristico y Unico de los trastornos
generalizados del desarrollo, aunque no es universal —solo ocurre en el 25% de
los nifios con TGD, en una proporcion similar en el trastorno autista y en el
trastorno generalizado del desarrollo no especificado- ni constituye un nuevo
subtipo de autismo (Lord, Shulman y DiLavore, 2004).

Maestro y cols. (1999) describen un tercer tipo de curso evolutivo, el
“fluctuante”, caracterizado por un retraso en el control postural junto a cierta
falta de iniciativa y actividad, seguida de un ligero avance en relacion a la
iniciativa y el interés por el entorno, surgiendo competencias comunicativas
hasta que a los 18 meses se vuelven a perder habilidades, notandose la
pérdida de contacto. Este trabajo no utiliza grupo de comparacién con retraso
en el desarrollo lo que dificulta la interpretacion de este curso evolutivo.
Ademas, el curso fluctuante no se comenta en el siguiente trabajo del grupo,
esta vez con videos familiares (Maestro y cols., 2001), por lo que entendemos
gue no esta validada su existencia.

Tras revisar estos datos, nos surgen algunos comentarios y preguntas.
En primer lugar, en relacién al curso evolutivo regresivo, nos preguntamos por
Su origen, su causa. ¢Hay una sola causa posible 0 son varias? ¢En qué
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medida afecta/n el futuro desarrollo? ¢ Se debe a alguna especie de "atrofia” de
las funciones desarrolladas hasta los 12-18 meses 0 mas bien supone una falta
de integracién de las funciones emergentes con las ya existentes, que hace
gue se pierdan las primeras y no surjan las emergentes (Riviere, 1997, 2000)?
De otra parte, este curso evolutivo nos hace plantearnos (de nuevo) si
realmente el desarrollo durante el primer afio de los nifios con autismo que lo
presentan, es realmente ‘normal” o presenta alguna alteracion sutil no
detectada hasta la fecha o insuficientemente significativa a una edad tan
temprana.

En relacion con las primeras alteraciones de los nifios con autismo que
dan muestras de limitacion antes del afio, nos llama la atencion la falta de
consenso entre los distintos trabajos sobre el tipo de alteraciones no sociales
gue se observan en el primer afio: dificultades para regular la postura, escasa
vitalidad y falta de iniciativa (curso progresivo, Maestro y cols., 1999),
alteraciones en la capacidad para regular el estado afectivo y la falta de
vitalidad (curso regresivo, Maestro y cols., 1999). Salvando las diferencias
tedricas (y los problemas metodolégicos, puesto que no hay trabajos que
analicen el curso evolutivo del autismo usando un grupo de comparacién con
retraso en el desarrollo), creemos que podemos agrupar estas dificultades bajo
el concepto paraguas de “autorregulacion” (Withman, 2004), el cual nos abre
nuevas posibilidades para interpretar y comprender las dificultades tempranas
de los nifios con autismo en diferentes areas, asi como la relacion de los
diferentes procesos psicolégicos en evolucién. El problema radica en que,
actualmente, no sabemos hasta qué punto estas dificultades de autorregulacién
son especificas de autismo o se deben a la coexistencia de otras alteraciones.
Si repasamos la literatura encontramos algunos casos de nifios observados
desde una temprana edad que muestran alteraciones similares a las descritas
en los estudios que acabamos de mencionar. En concreto, Zeanah, Davis y
Silverman (1988) describen el caso de una nifla — evaluada por presentar
dificultades en su desarrollo y tener un hermano con autismo - que muestra
antes del afio una baja frecuencia de sonrisas dirigidas al adulto, especial
sensibilidad a algunos estimulos (no soporta que la cojan en brazos), presenta
un nivel de actividad muy elevado, falta de interés social, de expresividad
emocional y pocas iniciativas de relacion. Muchas de estas alteraciones nos
recuerdan las dificultades de autorregulacion presentadas por el nifio con
autismo que fue observado desde el nacimiento y evaluado de manera
completa al afio y los dos afios por Dawson y su equipo (2000): dificultades
para regular su estado, hipersensibilidad al tacto y al ruido, estereotipias, rango
limitado de expresiones faciales, falta de reciprocidad social y dificultades de
interaccion.

Conclusiones

A pesar de que poco a poco vamos avanzando en la comprension del
autismo, los primeros afios del desarrollo de este complejo y heterogéneo
trastorno siguen siendo en gran parte un misterio. En estas paginas hemos
repasado algunos datos que nos indican que hay un porcentaje elevado de
familias que notan que algo no anda bien en el desarrollo de su hijo antes de
gue éste cumpla un afio, aunque no sabemos si eso se debe a que una gran
parte de los niflos con autismo presentan ademas algun retraso en su
desarrollo cognitivo. En lo que si parecen coincidir los estudios realizados con
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grabaciones familiares de nifios con autismo realizadas antes de que la familia
conociera el diagnéstico de su hijo, es que el desarrollo social de estos nifios,
cuyos sintomas son detectados a partir de los 12 meses, no parece alterado en
su primer afio de vida. Si bien, dados los problemas que esta metodologia de
estudio presenta (el material es parcial y sesgado, las grabaciones son muy
heterogéneas entre si, es imposible acceder a ciertas conductas, etc.), no
podemos saber si eso es realmente asi 0 si los nifios con autismo presentan
alteraciones sutiles en su desarrollo no detectadas por la metodologia utilizada.
Desde diferentes enfoques tedricos, esta es la posicion defendida por algunos
autores (Rogers y Pennington, 1991, Hobson, 1995).

De otra parte, hemos visto como en varios trabajos (usando diferentes
metodologias) se confirma la existencia de dos cursos evolutivos claramente
identificados, el curso regresivo y el curso progresivo, ambos independientes
de la competencia intelectual de los nifios con autismo. Como hemos visto, el
curso regresivo plantea importantes interrogantes tedricos. Vemos que las
dificultades que presentan los nifios con autismo durante el primer afio son
bastante heterogéneas, que algunas no implican las alteraciones tipicas de la
triada de Wing (socializacion, comunicacién e imaginacién) y que no son
especificas de autismo. De esta idea se desprenden algunas cuestiones. En
primer lugar, de cara a la deteccion temprana de alteraciones, parece
importante comenzar a buscar signos precoces de alteraciéon en areas del
desarrollo no relacionadas con la comunicacion o la relacién social y si con
areas como las alteraciones sensoriales o la regulacion emocional, areas que,
aunque no estan especificamente alteradas en las personas con autismo, si
pueden alertarnos precozmente de la presencia de este trastorno. Por otro
lado, si las alteraciones que parecen darse en los nifilos con autismo durante su
primer afio de vida se pueden entender como dificultades para regular la propia
conducta y no tanto como rasgos especificos de autismo, nuestra busqueda de
las caracteristicas y la causa del autismo no hace mas que complicarse, puesto
que las alteraciones tempranas en la regulacion no pueden explicar algunas de
las alteraciones mas prototipicas de las personas con autismo - como por
ejemplo, su patrén diferencial de alteracion en las conductas de comunicacién
no-verbal (Mundy y Hogan, 1994) — y ademas tenemos que manejar modelos
de desarrollo de funciones psicolégicas mas complejos que los que se manejan
actualmente, muchos de ellos basados en concepciones modularistas de la
mente (Baron-Cohen, 1997). Un buen ejemplo de este tipo de modelos
generales es el modelo de autorregulacidon desarrollado por Whitman (2004), el
cual trata de aunar - desde una perspectiva evolutiva - bajo un mismo paraguas
conceptual, el de la autorregulacion, las relaciones reciprocas entre las
diferentes alteraciones que presentan las personas con autismo en la
regulacion del arousal, la regulacibn emocional, el procesamiento sensorial,
motor, cognitivo, comunicativo y linguistico y la interaccién social.

Como hemos podido ver, son muchas las preguntas que siguen sin
respuesta, en parte por la falta de estudios con garantias metodoldgicas
suficientes, que aborden los diferentes cursos evolutivos del autismo y las
diferencias entre ellos. Una de las razones de que esto sea asi es la dificultad
para obtener muestras amplias, homogéneas y con los grupos de comparacion
adecuados. En nuestra opinion, la gran cantidad de factores que inciden en el
desarrollo de los nifios con autismo hace necesario combinarlas de cara a
obtener muestras homogéneas, que nos permitan estudiar de manera fiable las
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diferentes formas en que se desarrollan los nifios con autismo, en funcién de
sus caracteristicas — por ejemplo: diagnostico (autismo/trastorno generalizado
del desarrollo no especificado), funcionamiento intelectual (normal/con retraso)
y momento de aparicion de los primeros sintomas (temprana/tardia). Sin duda,
ésta es una tarea ardua y que requiere el esfuerzo de muchas personas
(familias, profesionales, asociaciones, entidades, etc.), pero a la vez, es una de
las mejores vias para entender con mayor claridad el desarrollo de los nifios
con autismo.
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