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			NOTAS DE ESTILO

			A lo largo del primer capítulo desarrollaré la idea de que la visión dimensional del autismo promovida inicialmente por Lorna Wing nos ha llevado a que en la actualidad lo concibamos como un espectro de alteraciones. Esto ha supuesto que dejemos de hablar de autismo y pasemos a denominar el trastorno como trastorno del espectro del autismo, refiriéndonos a él generalmente por sus siglas, TEA. A pesar de esto y sin dejar de reconocer lo ajustado e importante de entender el autismo como una alteración dimensional y muy heterogénea, en este libro vamos a utilizar los términos autismo y trastorno del espectro del autismo como sinónimos intercambiables. El término autismo nos parece más bello, más corto y nos evita plagar el texto de siglas. Además, la mayoría de las teorías que vamos a comentar originalmente hablaban del autismo y no del trastorno del espectro del autismo, por lo que nos parece más adecuado utilizar su terminología original al comentar su obra. Por tanto, hablaremos de trastorno autista para hacer referencia al subtipo de trastorno generalizado del desarrollo que define el DSM-IV, y usaremos el término autismo para referirnos de manera genérica al conjunto de TGD o al TEA, términos a los que no renunciamos y que usaremos cuando consideremos más adecuado. 

			Por otro lado, también quiero reseñar que a lo largo del libro utilizaré el término masculino cuando nos refiramos al autismo, dado que como muestran sistemáticamente los trabajos epidemiológicos, el trastorno se da significativamente más en hombres que en mujeres.

		

	
		
			PREFACIO

			Este libro surge de mi interés por conocer las bases funcionales del autismo. Gran parte del texto constituye la introducción teórica de mi Tesis Doctoral, centrada en analizar el desarrollo social y comunicativo de niños con autismo (con y sin discapacidad intelectual) entre los 9 y los 12 meses de edad analizando grabaciones familiares previas al diagnóstico. Tras terminar de recoger los datos del estudio, me dediqué a dar forma a la revisión que había ido haciendo sobre las teorías psicológicas que han tratado de dar cuenta del origen del autismo. Podía no haberlo hecho y simplemente haber desarrollado un único modelo y terminar la Tesis con mayor rapidez, pero, sencillamente, no pude evitarlo. Quería (y sigo queriendo) entender el autismo, su origen y su efecto en el desarrollo, y me vi atrapado por mi propio interés. A medida que la revisión iba tomando forma, vi claro que debía continuar y acabar escribiendo este libro, que, en buena medida, explica por qué he tardado más de diez años en acabar mi Tesis Doctoral.

			Como decía, una gran parte de la revisión que realicé finalmente fue incluida en la introducción teórica de mi Tesis Doctoral. Es por ello que quiero agradecer el esfuerzo y la ayuda de Mercedes Belinchón, mi directora de Tesis, en la supervisión de la versión del texto que se incluyó en mi Tesis, del que surge este libro. Mercedes me sugirió lecturas, discutió conmigo muchas ideas y, cuando por fin escribí los diferentes capítulos, leyó y revisó los borradores, haciendo sagaces comentarios, ayudándome a mejorar la redacción de algunos aspectos, sugiriéndome algún interesante cambio en algún capítulo concreto y obsequiándome con varias de sus brillantes ideas y observaciones (algo que he tratado de reconocer en el texto citando su autoría). He de decir que creo que especialmente el capítulo 2 de este libro sería muy diferente sin todo lo que me ha enseñado sobre ciencia cognitiva. Otra vez más, muchas gracias Mercedes.

			El texto que les presento supone, por encima de todo, una revisión detallada y crítica de las teorías psicológicas que han tratado de explicar la alteración psicológica que está en la base funcional del autismo y su efecto en el desarrollo desde el inicio de la vida. Siempre he tenido la incómoda sensación de que algunas teorías explicativas del autismo han logrado conectar con la mayoría de los profesionales mucho más que otras y que quizá aquellas que lo han conseguido, no son las que cuentan con más evidencia a su favor a la hora de explicar el origen y desarrollo del trastorno. Igualmente, desde hace tiempo, observo sorprendido cómo algunos modelos del autismo apenas tienen difusión o reconocimiento. A la vez, como los modelos teóricos más recientes no han sido publicados en formato libro, sino únicamente en revistas científicas que no son de fácil acceso para la mayoría (textos generalmente en inglés, de elevado precio si no se dispone de acceso gratuito y de alta complejidad técnica en muchos casos), su difusión entre muchos profesionales es menor, sobre todo entre aquellos vinculados con la atención directa, que por otro lado son la mayoría. Además de mi propio interés en el tema, esta situación es una de las razones que me han movido a escribir este libro, es decir, dar a conocer el conjunto de modelos explicativos del autismo a profesionales, estudiantes y familiares de personas con TEA. Es por eso que esta publicación reúne en un único volumen un extenso resumen del conjunto de teorías explicativas del autismo de corte ontogenético, junto con un análisis crítico de cada una de ellas. Me parece importante que los lectores hablantes del castellano interesados en entender el origen del autismo desde un punto de vista psicológico, puedan tener acceso a un conocimiento riguroso, actualizado y crítico sobre el conjunto de las teorías que tratan de explicarlo, que les permita actualizar su saber sobre la investigación en el campo, obteniendo una visión global de la investigación sobre las bases funcionales del autismo y los modelos que tratan de dar cuenta de ellas. 

			En este sentido, dado que deseamos que el lector pueda utilizar el texto como una referencia para seguir profundizando en aquellos temas que más le interesen, no hemos querido renunciar a citar los trabajos que hemos ido recogiendo o las fuentes de donde surgen muchas de las ideas y argumentos que incluimos. En la medida que hemos podido, hemos tratado de reducir mucho las citas bibliográficas para facilitar la lectura, pero aun así, por las razones antes expuestas, el texto contiene un buen número de ellas, así como múltiples notas a pie de página que amplían conocimientos o presentan visiones diferentes a las de las teorías y modelos expuestos en el texto. 

			Dado que han pasado más de treinta años desde que en 1985 se formuló la primera hipótesis que postulaba un déficit psicológico único que trataba de explicar el conjunto de las alteraciones sociales y comunicativas que caracterizan el autismo, y nuestros conocimientos sobre el trastorno han aumentado enormemente, nos pareció importante plasmar la evolución histórica de las diferentes teorías. En este sentido, hemos querido dejar constancia de las primeras hipótesis explicativas de los autores que vamos a revisar (quizá menos conocidas), de las sinergias entre diferentes modelos, del impacto de algunos avances en el estudio del desarrollo típico en la concepción de ciertos procesos psicológicos implicados en la cognición social, de descubrimientos en el campo de la neuropsicología, de la aparición de nuevos modelos generales para explicar el desarrollo típico y atípico y, por supuesto, de los avances realizados en sus propios modelos por parte de los autores de algunas de las teorías que revisaremos. Aunque no se analizará explícitamente, pensamos que este recorrido histórico permitirá a los lectores apreciar la evolución en el foco de atención, así como en la forma (metodología y datos empleados para validar los postulados teóricos) de abordar el estudio del autismo. 

			También hemos querido aprovechar la revisión sobre los modelos explicativos del autismo para, de su mano, comentar lo que hoy sabemos sobre el desarrollo típico y atípico de los mecanismos y procesos psicológicos que se proponen alterados en autismo y que son esenciales para entender el desarrollo del trastorno durante la primera infancia. Desde que aparecieron las primeras teorías explicativas que abordaban de manera global la explicación, tanto del origen como del desarrollo del autismo durante la primera infancia, se ha acumulado muchísimo conocimiento sobre los procesos psicológicos más relevantes para el desarrollo de la cognición social. Nos parecía importante recoger esos cambios, por lo que al describir cada una de las teorías explicativas del autismo, nos hemos detenido a actualizar la concepción de los mecanismos y/o procesos psicológicos que cada una sugiere que está en el origen del trastorno o que son esenciales para entender el desarrollo del autismo en los primeros años, como son la orientación social, la percepción de caras, la conexión intersubjetiva, la atención conjunta, la imitación o la comprensión de intenciones.

			Una clave para entender el origen y desarrollo del autismo es investigarlo desde el nacimiento. Hoy día esto es posible gracias al seguimiento de hermanos de niños con autismo, ya que estos tienen casi un 20% de probabilidades de desarrollar también el trastorno. Los datos que se están recogiendo para estudiar (incluso experimentalmente) el desarrollo psicológico y neurológico de niños con autismo desde el primer año de vida, son esenciales para comprender el origen del trastorno y, por supuesto, para contrastar las hipótesis y predicciones de los modelos teóricos. Por tanto, los resultados de las investigaciones longitudinales prospectivas con hermanos de niños con autismo ocuparán un lugar destacado a la hora de describir los síntomas del autismo en los primeros dos años de vida, pero sobre todo cuando llegue el momento de contrastar las propuestas teóricas que revisaremos. 

			Como veremos, los datos sobre el funcionamiento de los mecanismos y procesos neurales alterados en autismo cada vez toman más peso, tanto a la hora de aportar evidencia que valide las alteraciones observadas a nivel conductual como en la investigación del origen del trastorno. Dada su importancia, también hemos querido recoger lo que hoy día sabemos sobre la base neurobiológica de los procesos psicológicos que los diferentes modelos postulan como alterados en el autismo.

			***

			Por todo lo anterior, unido al hecho de que los modelos explicativos del autismo son complejos y sofisticados, quizá esté pensando que el libro que se dispone a leer no será sencillo. Si es el caso, he de decirle que algo de razón tiene. Pero solo algo, ya que para hacer comprensibles las teorías he tratado de ir poco a poco, de explicar con claridad los conceptos básicos, así que no se preocupe demasiado. Aunque puede que algunas partes del texto le exijan un pequeño esfuerzo, sobre todo a aquellos menos familiarizados con la investigación cognitiva sobre autismo, seguro que conseguirá seguir sin dificultad el texto. Seguro que el esfuerzo merecerá la pena. 

			Espero que disfrute el libro y que le sea de utilidad. Que le ayude a actualizarse en relación con los síntomas tempranos del autismo, con lo que hoy sabemos sobre los procesos psicológicos fundamentales para el desarrollo social y a entender un poco mejor el autismo. Eso sí, permítame pedirle una cosa. Mientras lea este libro «teórico», no olvide nunca la realidad, en ocasiones dura y conmovedora, del día a día de las personas que presentan esta peculiar trayectoria de desarrollo (sin olvidarnos de sus familias), ni que el fin último de la investigación básica debe ser el ayudarnos a entender el autismo, de cara a proponer objetivos y estrategias de intervención y apoyos en general que favorezcan el desarrollo, el bienestar y la calidad de vida de las personas con autismo.

		

	
		
			CAPÍTULO 1

			EL AUTISMO EN EL SIGLO XXI

			Del autismo infantil al trastorno del espectro del autismo

			Cada vez que una familia se encuentra ante esa trágica peculiaridad del desarrollo humano a la que damos el nombre de autismo, o que un profesional se enfrenta a la desconcertante exigencia de reconstruir, en lo posible, el rompecabezas del desarrollo de una persona autista... cada vez que sucede que el autismo cubre a un niño con sus blancos copos de silencio, tiene lugar el comienzo de una historia larga, atormentada y conmovedora.

			Ángel Rivière, 1997a, p. 23

			1. TEA [trastorno del espectro del autismo]. Evolución histórica de la concepción y definición clínica del trastorno

			Leo Kanner, psiquiatra austriaco afincado en Baltimore, publicó en 1943 un artículo recogiendo la detallada descripción de la conducta de 11 niños cuyas «fascinantes peculiaridades» llamaron poderosamente la atención del autor. Tanto que pensó, con acierto, estar describiendo un nuevo síndrome: el autismo. Kanner sitúa la alteración social innata como la característica nuclear del trastorno: 

			El desorden fundamental, «patognomónico», sobresaliente, es su incapacidad para relacionarse de forma normal con las personas y situaciones desde el comienzo de su vida.

			Kanner, 1993, p. 20 

			Entre las dificultades en el ámbito social descritas por Kanner destaca la tendencia de estos niños a entretenerse solos e ignorar al resto de personas la mayor parte del tiempo (salvo, principalmente, cuando necesitan algo), así como su dificultad para mirar a la cara, responder a quienes se dirigen a ellos, dirigir expresiones emocionales al adulto, relacionarse con otros niños o participar en juegos con sus iguales. Kanner utilizó el término «trastorno autista innato del contacto afectivo» para definir esta nueva condición. La elección del término autismo (que en griego significa «encerrado en sí mismo» y que fue acuñado por Bleuler para describir uno de los síntomas de la esquizofrenia) pretendía enfatizar cómo «una profunda soledad domina toda la conducta» de estos niños (Kanner, 1993, p. 23). Junto a esta alteración social, Kanner describió importantes dificultades comunicativas (ausencia de lenguaje, alteraciones pragmáticas, ecolalia, comprensión literal o inversión pronominal), alteraciones sensoriales (respuestas extremas ante ciertos sonidos) y un deseo obsesivo por mantener las cosas iguales, constantes, preservando la invarianza del entorno o su rutina. Según el propio Kanner, esta particularidad junto con el profundo aislamiento social de los niños, eran las características más relevantes del trastorno.

			Tras la descripción kanneriana, fueron necesarios casi cuarenta años de investigación hasta que el autismo fue reconocido oficialmente en la 3.ª edición del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales de la Asociación Americana de Psiquiatría (APA, 1980). Un comité de expertos consensuó la definición del trastorno partiendo de la evidencia empírica acumulada hasta ese momento. Estos criterios eran pretendidamente ateóricos y, aunque no incluían un planteamiento evolutivo, enfatizaban el desarrollo temprano del trastorno (Volkmar y Klin, 2005). La definición planteada recogía en gran medida la influencia del trabajo realizado unos años antes por el eminente psiquiatra infantil Michael Rutter (1978), quien, partiendo de la propuesta original de Kanner, había planteado sus propios criterios diagnósticos. Rutter subrayó que la alteración social y comunicativa que presentan los niños con autismo es específica y no se explica por la presencia de la discapacidad intelectual (DI) que generalmente le acompaña.

			El trastorno se denominó «autismo infantil» y entró a formar parte de una nueva categoría dentro de los trastornos de inicio en la infancia, los trastornos generalizados del desarrollo (TGD). Esta categoría pretendía destacar la «distorsión» temprana, simultánea y severa de varias áreas fundamentales para el desarrollo. Si el trastorno aparecía después de los 30 meses (y antes de los 12 años), se denominaba «TGD de inicio en la infancia». Ambos trastornos podían subclasificarse como síndrome «completo» o «residual», término reservado en el DSM-III para aquellos casos que habiendo cumplido los criterios de autismo ya no lo hacían, aunque siguieran presentando algunos rasgos del trastorno. Un tercer trastorno completaba los TGD: el TGD «atípico». 

			Siete años después de la inclusión del autismo en las clasificaciones psiquiátricas, la definición original fue revisada con tal profundidad que algunos autores sugieren que más bien fue replanteada (Volkmar y Klin, 2005). Influidos por el importante trabajo realizado por Lorna Wing (Wing y Gould, 1979), en el que se abogaba por una concepción dimensional de las alteraciones típicas del autismo, se reformularon las áreas de alteración definitorias del trastorno, planteándose las que, con ligeras variaciones, han definido el autismo hasta el DSM-IV y en gran medida lo siguen haciendo hoy día: alteración en la interacción social recíproca, alteración cualitativa en la comunicación verbal y no verbal, así como en la imaginación, y presencia de un repertorio restringido de actividades e intereses. 

			Los criterios diagnósticos propuestos se pusieron a prueba en un pequeño estudio de campo cuyo resultado fue un conjunto de criterios más amplio, preciso y comprensible. La nueva visión quería enfatizar la importancia de los cambios evolutivos, la edad y el nivel de competencias adquirido en la manifestación de los síntomas, lo que implicó realizar varios cambios (APA, 1987). En primer lugar, el trastorno pasó a llamarse «trastorno autista», puesto que el término autismo infantil se consideró inadecuado para una alteración que, aunque se inicia en la infancia, se prolonga a lo largo de todo el ciclo vital. En segundo lugar, el criterio de aparición temprana de los síntomas fue desechado, dándole una especial importancia a la necesidad de realizar el diagnóstico partiendo de la sintomatología «actual». Si el comienzo de los síntomas superaba los 3 años, debía especificarse, pero no suponía un trastorno diferente. Por último, la nueva concepción propuso los mismos criterios diagnósticos para todos los TGD, que se redujeron a dos, el mencionado «trastorno autista» y el «TGD no especificado», término utilizado en el DSM para, en general, designar los trastornos con una menor sintomatología (Volkmar y Klin, 2005).

			El nuevo modelo no estaba libre de problemas. Pronto se pudo comprobar que esta nueva visión, más amplia, facilitaba que se cometieran errores de sobreinclusión (falsos positivos), diagnosticando de autismo a personas que presentaban limitaciones intelectuales importantes. De nuevo era necesario replantear los criterios. Además, puesto que la Organización Mundial de la Salud (OMS) estaba terminando un borrador con nuevos criterios diagnósticos para los TGD —los cuales estaban resultando más específicos que los del DSM-III-R a la hora de hacer un diagnóstico—, los responsables del DSM se plantearon coordinarse con la OMS y establecer criterios compatibles con los de la 10.ª edición de la Clasificación Internacional de las Enfermedades, CIE-10 (OMS, 1995). 

			Tras revisar la literatura y realizar varios reanálisis de datos existentes, se planteó la necesidad de hacer un estudio de campo de carácter internacional (Volkmar, Klin, Siegel y cols., 1994), con el objetivo de ofrecer unos criterios diagnósticos lo más válidos, fiables y útiles posible, así como validar empíricamente la diferenciación de subgrupos que se pretendían incluir en la categoría TGD, tales como el trastorno desintegrativo de la infancia, el síndrome de Rett y el síndrome de Asperger, categorías que la CIE-10 ya incluía o se proponía hacerlo. 

			Los resultados de comparar empíricamente diferentes criterios diagnósticos (DSM-III, DSM-III-R, el borrador de la CIE-10 y los nuevos criterios para el DSM-IV) determinaron la conveniencia de darle un mayor peso a la alteración social dentro de los criterios diagnósticos, recuperar el criterio de aparición temprana, eliminar algunos ítems de los propuestos y modificar otros (Volkmar y cols., 1994). Los criterios que finalmente se propusieron se presentan en la el cuadro 1.1 (DSM-IV, Asociación Americana de Psiquiatría; APA, 1994). Como vemos, el DSM-IV define el trastorno autista por presentar una alteración cualitativa en la interacción social recíproca, la comunicación, el lenguaje y el juego simbólico, y por mostrar un repertorio restringido y repetitivo de conductas e intereses. Dentro de cada una de estas dimensiones de alteración, el DSM ofrece varios criterios diagnósticos —cuatro en el caso de la cuarta edición—, que se pueden entender como áreas de alteración, ya que a su vez agrupan una variedad de síntomas, los cuales se describen en el texto que acompaña los criterios diagnósticos en el manual. Las personas con autismo deben manifestar alteraciones en todas estas grandes dimensiones antes de los 3 años, siendo necesario que presenten un total de al menos seis de las áreas sintomáticas. El DSM-IV da un mayor peso a la alteración en la interacción social recíproca, enfatizando que es necesario que en esta dimensión se muestre una alteración en al menos dos de los cuatro grupos de síntomas.

			CUADRO 1.1 Criterios para el diagnóstico del trastorno autista según el DSM-IV (APA, 1994)

			
				A. Existe un total de 6 (o más) ítems de 1, 2 y 3, con por lo menos dos de 1, y uno de 2 y de 3:

				1. Alteración cualitativa de la interacción social, manifestada al menos por dos de las siguientes características:

				(a) Importante alteración del uso de múltiples comportamientos no verbales, como son contacto ocular, expresión facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interacción social.

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

				(c) Ausencia de la tendencia espontánea para compartir con otras personas disfrutes, intereses y objetivos (p. ej., no mostrar, traer o señalar objetos de interés). 

				(d) Falta de reciprocidad social o emocional.

				2. Alteración cualitativa de la comunicación manifestada al menos por dos de las siguientes características:

				(a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompañado de intentos para compensarlo mediante modos alternativos de comunicación, tales como gestos o mímica).

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

				(c) Utilización estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrásico.

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

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

				(a) Preocupación absorbente por uno o más patrones estereotipados y restrictivos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo. 

				(b) Adhesión aparentemente inflexible a rutinas o rituales específicos, no funcionales.

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

				(d) Preocupación persistente por partes de objetos.

				B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes áreas, que aparece antes de los 3 años de edad: 1) interacción social, 2) lenguaje utilizado en la comunicación social o 3) juego simbólico o imaginativo.

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

			

			
			La alteración cualitativa de la interacción social que presentan las personas con autismo se manifiesta en diferentes áreas. Por un lado, pueden presentar una alteración en el uso de las conductas no verbales para regular la interacción. Es decir, pueden exhibir dificultades para mirar a la cara mientras hablan, o mirar excesivamente sin regular de forma adecuada el uso de la mirada, usar pocos gestos al hablar, ser poco expresivos, dirigir una variedad limitada de expresiones emocionales a otras personas o tener dificultades para regular la postura en función del contexto social. También pueden presentar problemas para relacionarse adecuadamente con sus iguales, mostrando grandes dificultades para iniciar interacciones con otros niños, sobre todo si estas no giran en torno a sus centros de interés. Puesto que les cuesta relacionarse con sus iguales, es común que muchos tiendan a interactuar con adultos o con niños más pequeños. En el extremo, encontraríamos niños que evitan las relaciones con sus iguales. Bien por falta de interés, bien por falta de habilidad, la mayoría de las personas con autismo tienen pocos o ningún amigo. Otro de los criterios diagnósticos, quizá uno de los más importantes, es su dificultad para compartir sus intereses, disfrutes o logros con otras personas. Los niños pequeños con autismo no suelen señalar o mostrar cosas con el fin de compartir experiencias agradables para ellos (lo que se conoce como iniciar conductas de atención conjunta). Tampoco es común que llamen la atención sobre aquello que han hecho bien en busca de elogios, ni que traten de compartir sus actividades favoritas con otras personas. Por último, los niños con autismo también muestran una importante falta de reciprocidad social o emocional. Se muestran aislados y suelen ser muy independientes, pasando largos períodos de tiempo entreteniéndose con actividades solitarias. Pueden mostrarse indiferentes a otras personas, ignorándolas, actuando como si ellos fueran sordos o como si los otros no existieran. Igualmente, pueden no mostrar interés alguno en las necesidades de otros. En ocasiones, algunos usan a quienes están con ellos como si fueran herramientas, tirándoles de la mano o empujándosela en dirección hacia lo que desean sin mirarles a la cara. También les cuesta darse cuenta de que otra persona se ha hecho daño o se siente mal y ofrecerle su ayuda.

			La alteración cualitativa de la comunicación se manifiesta en el retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje. Un porcentaje muy alto de personas con autismo no tiene un lenguaje funcional o presenta importantes limitaciones en la adquisición del mismo. Si desarrollan lenguaje, muchos siguen manifestando una gran limitación en el vocabulario. También pueden mostrar un desarrollo gramatical inmaduro y problemas de comprensión. Las personas con autismo que adquieren una buena competencia lingüística generalmente muestran dificultades para conversar. En una situación natural, les puede resultar difícil iniciar una conversación, mantenerla o terminarla. Las personas con autismo tienen dificultades para construir un diálogo sobre lo que otro dice y suele haber poca ida y vuelta en la dirección de la información. En muchas ocasiones las conversaciones son guiadas por el adulto, planteando preguntas sobre las que la persona con autismo contesta. No suelen responder a los comentarios de otros, ni hablar sobre temas que les puedan interesar a la otra persona aunque a ellos no. Algunos muestran dificultades para respetar el turno de la otra persona y hablan interminablemente sobre temas de su interés. Además de en la conversación, las personas con autismo también muestran dificultades para comprender los actos de habla indirectos (sarcasmo, ironía...), el humor y las bromas. Otra dificultad común de las personas con autismo es que usen un lenguaje inusual o repetitivo. Pueden usar ecolalias inmediatas o demoradas, ser repetitivos en el uso de su lenguaje, usar palabras que ellos mismos han inventado, ser excesivamente formales o utilizar palabras poco corrientes para su edad. Su habla también suele estar alterada, mostrando patrones atípicos de entonación, volumen, ritmo o acentuación de las frases.

			Dentro de esta gran área se incluye la alteración cualitativa del juego de ficción. Los chicos con autismo muestran una importante limitación para realizar acciones simbólicas espontáneas y variadas, o de juego social propio de su edad de desarrollo. Les cuesta utilizar un objeto como si fuera otra cosa, dar vida a los muñecos, hacer que los muñecos manipulen otros objetos, inventarse objetos imaginarios, realizar pantomimas o representar personajes. Aquellos con mayores competencias sí podrán realizar algunas o todas estas acciones, pero aun así seguirán manifestando limitaciones para realizarlas de una manera flexible y variada. 

			Por último, las personas con autismo también se caracterizan por presentar patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y estereotipados. Muchos chicos con autismo muestran una preocupación absorbente por uno o más patrones estereotipados y restrictivos, atípicos bien por la intensidad de su interés, bien por lo poco común del mismo dada la edad de la persona con autismo. Pueden alinear o amontonar objetos, realizar una y otra vez juegos que les hacen disfrutar o acumular información sobre sus temas favoritos (y a los que generalmente después no les dan un uso funcional). También pueden mostrar adhesión a rutinas o rituales, deseando que ciertas cosas se hagan en un cierto orden o de cierta manera, enfadándose si no es así. En línea con lo anterior, es frecuente que algunos chicos se molesten ante pequeños cambios del entorno físico (por ejemplo, cambiar de sitio algún elemento del salón). Otra de las características de las personas con autismo es realizar manierismos repetitivos y estereotipados. Aletear las manos, sacudirlas, poner posturas extrañas con los dedos, etc. Dentro de este criterio también se incluyen los movimientos de todo el cuerpo, como balancearse sobre uno mismo, dar vueltas sobre sí, andar de puntillas o mantener posturas extrañas con el cuerpo. Otra conducta que es frecuente que presenten es mostrar una preocupación insistente por partes de objetos y verse fascinados por ciertos movimientos como, por ejemplo, objetos que giran, abrir y cerrar las puertas de un coche o de un cajón o girar las ruedas de un coche. Algunos chicos con autismo pueden verse intensamente apegados a algún objeto o tender a llevar cosas en la mano. Todas estas alteraciones deben haberse manifestado antes de los 3 años.

			Las personas con autismo forman un grupo muy heterogéneo. El trastorno puede presentarse en formas muy diversas, mostrando una gran variedad de síntomas. En este sentido, cabe recoger el curioso dato aportado por Factor y cols. (1989), quienes comentan que el DSM-III-R permite 10.794 combinaciones distintas de los síntomas que permitirían el diagnóstico de autismo. La variabilidad en la expresión del trastorno se ve modulada por varios factores: la severidad del trastorno autista, la edad, el nivel de competencia intelectual alcanzado, el nivel de desarrollo de las habilidades adaptativas conseguido, el grado de desarrollo del lenguaje, la comorbilidad de otros trastornos y la cantidad y calidad de los apoyos recibidos (Rivière, 1997a; Palomo, 2017). Como luego veremos, la heterogeneidad la podemos encontrar no solo en la expresión de los síntomas, sino también en el momento en que estos aparecen y en su curso de desarrollo.

			De cara a interpretar correctamente los criterios diagnósticos del autismo, nos parece importante aclarar algunas cuestiones que pensamos que son importantes y nos ayudarán a entender qué es el autismo. Por una parte, la alteración que presentan las personas con autismo no es de todo o nada (Rogers y Pennington, 1991). En cada una de las dimensiones que definen el trastorno encontramos indicadores que no están alterados o que lo están en menor medida. Por ejemplo, en el área social, las personas con autismo no presentan alteraciones para reconocer su imagen en el espejo. Tampoco muestran alteraciones específicas en formar vínculos de apego con sus cuidadores. Incluso encontramos que la alteración en atención conjunta (es decir, la capacidad para seguir o dirigir la atención de otra persona sobre un elemento del entorno, mirando donde otro mira o señala, o mostrándole o señalándole algo a otro, respectivamente), una de las más marcadas del trastorno, no es absoluta, puesto que algunos niños con trastorno del espectro del autismo (TEA) pueden realizar este tipo de comportamiento (Hurwitz y Watson, 2015) o personas con autismo son capaces de superar algunas pruebas mentalistas (Happé, 1998). Igualmente, muchas de las dificultades que presentan las personas con TEA evolucionan con el tiempo. Por ejemplo, tener dificultades para responder a los gestos de señalar hechos por otras personas o para imitar algunas acciones, puede ser característico de niños más pequeños, pero estas dificultades tienden a superarse con la edad y el desarrollo (Mundy y Thorp, 2005). Estas consideraciones dejan claro que el término «generalizado» no era el apropiado para definir la alteración que presentan las personas con autismo. De hecho, es una incorrecta traducción del término pervasive, que enfatiza la severidad de la alteración, más que su globalidad. Quizá hubiera sido más adecuado hablar de «trastornos profundos del desarrollo» (Rivière, op. cit.). En tercer lugar, ninguno de los síntomas descritos en el DSM-IV es específico de autismo. Todos y cada uno de ellos se pueden encontrar en otros trastornos del desarrollo o en trastornos mentales. Por ejemplo, observamos movimientos estereotipados en personas con discapacidad intelectual, un repertorio limitado de funciones comunicativas en personas con disfasias severas, rutinas y rituales en niños y adultos con trastornos obsesivo-compulsivos (e incluso en el desarrollo típico a ciertas edades) y una importante falta de motivación por las relaciones sociales en personas con trastorno de personalidad esquizoide y otros trastornos esquizofreniformes. Aunque es posible que al analizar las causas de muchas de estas conductas pudiéramos encontrar diferencias en los mecanismos que les subyacen, desde un punto de vista conductual podemos afirmar que, al menos a ciertas edades, ninguno de los síntomas de autismo descritos en el DSM-IV es exclusivo del trastorno. Lo que define el autismo y el resto de TGD es la alteración simultánea, temprana, cualitativa y severa de las áreas recogidas por el DSM-IV: interacción social recíproca, comunicación social, imaginación y flexibilidad mental y comportamental, con especial gravedad (y primacía) de la alteración en el área social. 

			Volviendo con el DSM, otro cambio importante en el DSM-IV fue la inclusión de tres nuevos TGD específicos: el trastorno desintegrativo de la infancia, el síndrome de Rett y el síndrome de Asperger (véase figura 1.1).

			FIGURA 1.1 Relaciones entre los diferentes trastornos generalizados del desarrollo (adaptado de C. Lord y S. Risi (2000), «Diagnosis of autism spectrum disorders in young children», en A. M. Wetherby y B. M. Prizant (eds.), Autism spectrum disorders: a transactional developmental perspective (pp. 11-30), Baltimore, MD, Paul H. Brookes.
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			El trastorno desintegrativo de la infancia (TDI) se define por presentar las características propias del autismo, si bien la aparición de los síntomas tiene que venir precedida por un período de desarrollo dentro de los parámetros normales de al menos dos años, seguido de una importante pérdida de habilidades en por lo menos dos de las siguientes áreas: lenguaje expresivo o receptivo, habilidades sociales o comportamiento adaptativo, control intestinal o vesical, juego y habilidades motoras.

			El síndrome de Rett (SR) es un trastorno neurodegenerativo que principalmente afecta a niñas. Tras un desarrollo prenatal y perinatal normales, habiendo nacido con un perímetro craneal adecuado y después de un período de 5 meses sin complicaciones psicomotoras, comienzan a desarrollar importantes alteraciones. Se desacelera el crecimiento craneal entre los 5 y 48 meses de edad y pierden el uso intencional de las manos entre los 5 y los 30 meses, apareciendo movimientos manuales estereotipados en la línea media del cuerpo (por ejemplo, lavarse las manos). Pierden el interés social y se altera gravemente el desarrollo comunicativo y del lenguaje. También se desarrollan alteraciones en la coordinación y el movimiento. Tras esta fase de alteración social y comunicativa, las dificultades tienden a estabilizarse. Con el tiempo, mejora ligeramente la capacidad comunicativa y el interés social, sin embargo, el deterioro motor se va haciendo cada vez más acusado.

			En los últimos años el conocimiento sobre el SR ha sufrido avances importantes. En la actualidad se ha identificado el gen que lo causa en el 80% de los casos (Amir, Van den Bellver y cols., 1999), se han desarrollado criterios diagnósticos más precisos consensuados internacionalmente por expertos (Neul y cols., 2010) y se han definido nuevas formas del trastorno, que desarrollan los síntomas más tarde, lo hacen de forma menos severa o que afectan también a hombres (ver http://www.rettsyndrome.org/). 

			El último de los subgrupos de TGD específicos es el trastorno de Asperger (en adelante utilizaremos la denominación habitual del trastorno, es decir, síndrome de Asperger). El manual diagnóstico lo define por manifestar el mismo tipo de alteraciones en el ámbito social que las personas con autismo, así como por presentar un repertorio restringido de conductas e intereses. Sin embargo, según el DSM-IV (APA, 1994), la persona con síndrome de Asperger debe de haber tenido un desarrollo sin retrasos significativos en el lenguaje ni tampoco a nivel intelectual o del desarrollo de las habilidades adaptativas. Las dificultades deben tener significación clínica, es decir, deben afectar negativamente a la actividad laboral o social del individuo. El DSM-IV no contempla entre sus criterios diagnósticos el que las personas con síndrome de Asperger tengan alteraciones en la comunicación (aunque contradictoriamente, sí en la descripción del trastorno que acompaña a los criterios diagnósticos del DSM-IV-TR). 

			Probablemente el síndrome de Asperger sea el TGD que más debate ha suscitado. La polémica tiene dos frentes principales. Por un lado, se ha discutido si los criterios oficiales planteados en el DSM-IV son los más adecuados para caracterizar el trastorno y, por otro, se ha debatido con intensidad la validez nosológica1 del síndrome de Asperger (Martín-Borreguero, 2004). Un amplio número de autores (si no la totalidad) coinciden en señalar que los criterios del SA (síndrome de Asperger) necesitaban ser modificados (Klin, McPartland y Volkmar, 2005). Tanto es así que se han desarrollado varias propuestas alternativas a las oficiales del DSM-IV y la CIE-10 (véase Klin, Pauls, Schultz y Volkmar, 2005). Como recogen Belinchón, Hernández y Sotillo (2008), las principales críticas que han recibido los criterios diagnósticos del síndrome de Asperger del DSM-IV son las siguientes: no reflejan aspectos esenciales de la definición original de Hans Asperger; son idénticos a los planteados para el autismo, sin que existan criterios específicos para el síndrome de Asperger; no incluyen apenas elementos que diferencien el síndrome de Asperger de otros TGD; algunos son arbitrarios e imprecisos (por ejemplo, el modo de definir el desarrollo del lenguaje típico); por último, el hecho de usar la regla de precedencia2 impide el diagnóstico de síndrome de Asperger a favor del de autismo en muchas ocasiones (Klin, McPartland y Volkmar, 2005).

			Respecto a la validez nosológica del síndrome de Asperger, a pesar de que la mayoría de los grupos de investigación internacionales se mostraban más cercanos a pensar que el autismo y el SA (síndrome de Asperger) no son entidades nosológicamente distintas, el debate ha durado años (Schopler, 1998; Klin, McPartland y Volkmar, 2005). Aunque algunos trabajos han encontrado diferencias en el momento y tipo de síntomas identificados por primera vez por los padres (Eisenmajer y cols., 1996), los factores que predicen su evolución (Howlin, 2003; Ozonoff y cols., 2000; Szatmari y cols., 1995) o los trastornos psiquiátricos asociados (Eisenmajer y cols., 1996), esta evidencia no ha sido suficiente para sostener que los dos trastornos son diferentes. Además, la mayoría de las investigaciones que han estudiado la posible diferenciación del SA (síndrome de Asperger) y el autismo en las áreas que definen clínicamente el trastorno, y también en otras dimensiones y funciones psicológicas, no han encontrado diferencias entre los grupos (para profundizar en este tema, ver las revisiones de Belinchón, Hernández y Sotillo, 2008; Klin, McPartland y Volkar, 2005; Macintosh y Dissanayake, 2004).

			El último de los TGD es el TGD no especificado (TGDNE). El DSM-IV lo define por presentar alteraciones en alguna de las tres grandes áreas que definen el trastorno autista. Esta categoría diagnóstica incluye el autismo atípico, que se define por presentar las mismas características que el autismo pero con una menor sintomatología, es decir, muestra alteraciones en la interacción social recíproca y al menos una del resto de áreas que definen el trastorno, o alteraciones en todas las áreas pero con una severidad menor. Los síntomas se pueden manifestar pasados los 3 años. 

			Una vez aceptado que los límites entre los subgrupos de TGD (como los de esta categoría con algunos otros trastornos del desarrollo) son difusos y controvertidos, y que los criterios diagnósticos del DSM-IV requerían una revisión, procede examinar otras cuestiones de interés clínico, tales como la prevalencia de estos trastornos, la ratio hombre/mujer o su comorbilidad psiquiátrica. Para hacerlo vamos a guiarnos por los excelentes trabajos de revisión llevados a cabo por el epidemiólogo Eric Fombonne. 

			En una de las más recientes revisiones de los estudios epidemiológicos realizadas por Fombonne y su equipo (Fombonne, Quirke y Hagen, 2011), tras revisar los 61 estudios publicados en inglés hasta aquel entonces, estiman que la prevalencia media del conjunto de los TGD es de 0,7% (70/10.000), es decir, que 1 de cada 143 niños presenta un TGD. En concreto, la prevalencia del trastorno autista sería de 22,4/10.000. A la hora de revisar la prevalencia del síndrome de Asperger, los autores destacan la enorme variabilidad entre los diferentes estudios, la cual oscila entre 0,3 y 48,4 por 10.000. Este dato se interpreta como reflejo de la dificultad para establecer una descripción consensuada del síndrome. El trastorno desintegrativo de la infancia ocurre en un número de casos muy reducido, estimándose que su prevalencia es de 1,9/10.000 (lo que equivale a 1 caso de cada 112 de trastorno autista). El trabajo de Fombonne no aporta ningún dato sobre la prevalencia del síndrome de Rett, pero las estimaciones publicadas por la Fundación Internacional para el síndrome de Rett son de 1 cada 10.000 niñas (http://www.rettsyndrome.org/). En la revisión que estamos comentando, tampoco encontramos información sobre la prevalencia del TGDNE. Sí la hallamos en un trabajo previo de Fombonne (2005), en el que se estimó que este trastorno se daba en 20,8 casos de cada 10.000 personas. Un dato preocupante por lo que implican en relación con lo mucho que nos queda por saber sobre el autismo, es que 10 de los 15 trabajos revisados habían encontrado que la prevalencia del TGDNE era superior a la del trastorno autista, que esta revisión había estimado en 13/10.000. Los datos de 2005 indicaban que por cada 2 niños con trastorno autista hay 3 con TGDNE.

			El autismo ocurre con mayor frecuencia en hombres que en mujeres. La proporción suele estimarse entre 4 a 1. Sin embargo, esta varía en función del nivel de desarrollo cognitivo, puesto que la mayoría de mujeres con autismo suelen presentar discapacidad intelectual (DI) asociada. En el rango de inteligencia normal, la ratio es 5,75:1, mientras que en el grupo de autismo y DI, la ratio es 1,9:1 (Volkmar y cols., 2004).

			A nivel cognitivo es conocida la importante asociación entre el autismo —y otros TGD— y la discapacidad intelectual. Los estudios clásicos indican que el autismo se asocia a discapacidad intelectual en el 75% de los casos, en grado severo en la mitad de ellos (DeMyers y cols., 1974). Los estudios epidemiológicos más recientes encuentran proporciones menores (probablemente debido al creciente reconocimiento e identificación diagnóstica de personas con síndrome de Asperger y TGDNE sin DI tras la publicación del DSM-IV en 1994). Según la revisión de Fombonne y cols. (2011), la media de casos con trastorno autista y una capacidad intelectual en el rango normal coincide con las estimaciones clásicas, ya que se sitúa en el 30% (con un rango que varía entre 17,5-50%). El porcentaje de personas con un TGD y una capacidad intelectual en el rango normal asciende al 44%.

			Respecto al lenguaje, también se aprecia una gran variabilidad en la manifestación de la alteración en esta área. Monfort (1997) distinguió tres grandes grupos. El primero lo forman el 50% de las personas con autismo que no desarrollan el lenguaje de manera natural, siendo necesario ofrecerles apoyo para que lo desarrollen. El 25-30% de estos niños/as no consiguen desarrollarlo (Tager-Flusberg, Paul y Lord, 2005). El segundo grupo lo forman chicos que presentan retraso en la adquisición del lenguaje (expresivo y comprensivo). El último, personas con alteraciones predominantemente en el uso del lenguaje (en pragmática). Varios autores (Tager-Flusberg, 2006; Tager-Flusberg y Joseph, 2003; Belinchón, 2001) argumentan que en algunos individuos se da comorbilidad entre autismo y trastorno específico del lenguaje, algo que el DSM-5 ha reconocido finalmente (APA, 2013).

			Otras limitaciones que pueden asociarse al autismo son las dificultades atencionales, la hiperactividad, los problemas de aprendizaje o los problemas de conducta. Por otro lado, desde el punto de vista clínico, cada vez son más numerosos los estudios que indican que una minoría significativa de las personas con TGD y alto nivel de funcionamiento presentan trastornos emocionales (depresión, trastorno bipolar), de ansiedad (fobia social, trastornos de ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo) o de pensamiento (delirios, paranoia, desorden de pensamiento, esquizofrenia) (Ghazziuddin 2002, 2005; Klin, McPartland y Volkmar, 2005).

			El autismo y el resto de los TGD suelen asociarse a otros trastornos. En el plano biológico, Fombonne (2005) encuentra que una media de 5,5 personas con autismo presenta al menos una de las siguientes alteraciones: parálisis cerebral, síndrome de X-Frágil, esclerosis tuberosa, fenilcetonuria, neurofibromatosis, rubeola congénita o síndrome de Down. Igualmente, el trabajo muestra que un promedio de 16,7 personas con TGD tiene epilepsia. Un pequeño porcentaje de personas con autismo también presentan discapacidades sensoriales. En concreto, ceguera un 0,7 y sordera un 1,3 de media. En el SA (síndrome de Asperger) solemos encontrar un número importante de personas que presentan torpeza motora (APA, 2000; Klin, McPartland y Volkmar, 2005). 

			Respecto al curso evolutivo del trastorno, la literatura recoge cuatro formas en las que el autismo puede aparecer (Ozonoff y cols., 2008; Ozonoff, Heung y Thompson, 2011): 

			1.Síntomas tempranos: mostrando síntomas desde el primer año de vida (generalmente inespecíficos del trastorno, como las dificultades en el temperamento, los patrones de regulación o las alteraciones motoras). 

			2.Estancamiento: presentando un desarrollo dentro de límites normales durante aproximadamente un año, seguido de un estancamiento del desarrollo social y comunicativo que se acompaña de la progresiva aparición de los síntomas de autismo. 

			3.Regresión: manifestando una pérdida de habilidades de competencias previamente adquiridas, que ocurre en paralelo a la aparición de los síntomas de autismo. 

			4.Retraso + regresión: pérdida de habilidades al final del segundo año, pero habiendo manifestado previamente un retraso en el desarrollo social y comunicativo (por ejemplo, en el momento de la pérdida no habían desarrollado comportamientos como señalar y mostrar objetos de su interés, Ozonoff y cols., 2006; Thurm y cols., 2014). 

			La regresión es un fenómeno enigmático. Sus causas no están claras en absoluto, así como tampoco su efecto en el desarrollo (Ozonoff, Heung y Thompson, 2011). Según la revisión de Fombonne, Quirke y Hagen (2011), el porcentaje de niños que pierden habilidades se sitúa entre el 12,5 y el 38,6%, siendo la media del 23%, es decir, que parece que 1 de cada 4 casos de autismo cursa con una pérdida de habilidades previamente adquiridas. Aunque con diferencia el lenguaje es la habilidad que las familias más suelen indicar que se pierde, rara vez se malogran únicamente habilidades verbales. Esto ocurre solo en el 4,8% de los casos. Lo más común es que la pérdida se produzca en múltiples áreas del desarrollo: mirada, respuesta al nombre, imitación, respuesta a aperturas sociales, sonrisa social, interés por juegos sociales, compartir disfrutes, gestos comunicativos, coordinación de las conductas no verbales o mostrar y dirigir la atención a objetos (Goldberg, Osann, Filipeck y cols., 2003).

			En los últimos años varios autores han propuesto entender el fenómeno de la regresión de otra manera, organizado no tanto basándose en diferentes categorías, sino como un continuo (Bryson y cols., 2007; Ozonoff y cols., 2008). Ozonoff y su equipo plantean que la regresión puede ser más común de lo que los datos derivados de entrevistar a padres parecen indicar. Esta investigadora y su equipo analizaron los patrones de mirada, vocalizaciones y sonrisas sociales de niños con TEA a lo largo de sus primeros dos años de vida. No observaron alteraciones a los 6 meses en ninguna de las conductas observadas. Sin embargo, a partir de ese momento, los niños con TEA van perdiendo habilidades comunicativas y sociales de forma progresiva, y empiezan a mostrar dificultades significativas a partir del año de edad en el uso de la mirada y las vocalizaciones dirigidas y, a partir de los 18 meses, en sonrisa social. Es importante destacar que el trabajo incluía la evaluación de las preocupaciones de los padres al contestar el ADI-R. El 83% no indicaron que sus hijos hubieran perdido habilidades. Sin embargo, los cuatro niños cuyos padres advirtieron una regresión mostraron una pérdida progresiva en el uso de la mirada con anterioridad a la fecha en la que los padres situaban la pérdida de habilidades. El riguroso control metodológico en el tratamiento de los datos de este trabajo permite descartar que la competencia intelectual de los participantes pueda explicar las limitaciones progresivas en el desarrollo de sus habilidades comunicativas y de relación. De hecho, mientras que las competencias sociales y comunicativas van en declive en el segundo año de vida, la capacidad intelectual aumenta (aunque más despacio que en el DT) (desarrollo típico) (Ozonoff y cols., 2010).

			Los resultados de este trabajo ponen en tela de juicio la validez de las categorías clásicas utilizadas para describir la aparición de los síntomas de autismo. Por un lado, no parece que los síntomas sociales y comunicativos estén presentes desde el nacimiento. Por otro, se aprecia que más que un estancamiento del desarrollo, lo que se produce es una pérdida muy gradual de habilidades sociocomunicativas. Por último, los datos revelan que la mayoría de los chicos con TEA cuyos padres indican que han tenido una regresión (abrupta) en realidad pierden habilidades de forma progresiva. Por tanto, los autores proponen definir la regresión como otra dimensión alterada en TEA de manera continua. Esta dimensión se definiría por el momento y la severidad de la pérdida de habilidades. En un extremo del continuo se situarían los chicos con TEA con más alteraciones, cuyos síntomas aparecen tan temprano que enmascaran la progresiva pérdida de habilidades. En el otro estarían los chicos que pierden habilidades de forma tan tardía que lo hacen bruscamente.

			Tras la publicación del DSM-IV, la definición del autismo y los demás TGD no sufrieron modificaciones sustanciales durante un largo período de tiempo, puesto que aunque en 2000 la APA publicó el DSM-IV-TR, esta edición únicamente se limita a revisar el texto que acompaña los criterios diagnósticos, ampliando o ajustando la descripción a partir del conocimiento más actual e incorporando ejemplos más claros y precisos. Probablemente el cambio más representativo de esta revisión sea la descripción de los síntomas del síndrome de Asperger. Un escueto párrafo en el DSM-IV es sustituido por la descripción de cada uno de los síntomas en una persona con síndrome de Asperger. A pesar de la polémica suscitada por los criterios del síndrome de Asperger en el DSM-IV, estos no se modificaron en el DSM-IV-TR, así como tampoco las diferentes categorías diagnósticas dentro de los TGD. Esto se debió a que la APA decidió primar la necesidad de seguir acumulando evidencia científica suficiente como para permitir estudiar en profundidad la validez de los criterios, así como la de las diferentes categorías clínicas propuestas, en un futuro cercano. Esta práctica decisión vino acompañada de algunas paradojas y contradicciones, por ejemplo, que el texto que describe los síntomas del síndrome de Asperger detalle alteraciones que no se recogen en los criterios diagnósticos, como los problemas comunicativos en el ámbito pragmático. 

			Puesto que no existen marcadores biológicos del trastorno y no se conoce con certeza cuál es la alteración psicológica que produce el autismo, su definición se compone de un listado organizado de las conductas que caracterizan a las personas que presentan el trastorno. La definición que ofrecen los manuales diagnósticos internacionales se concibe con un objetivo eminentemente práctico: plantear una serie de criterios que sean útiles, válidos y fiables a la hora de reconocer (diagnosticar) el síndrome, y que faciliten la comunicación entre profesionales (Rutter y Schopler, 1987; Volkmar y Klin, 2005). A pesar de que la definición del trastorno autista ha demostrado su fiabilidad y validez (Volkmar y cols., 1994), necesitaba ser mejorada. La principal razón es que no reflejaba adecuadamente el conjunto de alteraciones que manifiestan las personas con autismo. Igualmente, tampoco recogía de forma satisfactoria el carácter evolutivo del trastorno y la variación en la manifestación sintomática del mismo a lo largo de su ciclo vital. 

			Los criterios diagnósticos propuestos y su descripción estaban sesgados hacia un subgrupo del heterogéneo conjunto que forman las personas con autismo. En primer lugar, se centran en el período de máxima expresión de estos, es decir, entre los 4 y los 5 años. Además, su descripción está claramente sesgada hacia las personas con TEA con una discapacidad moderada o severa (Lord y Corsello, 2005). Esto hace que los criterios diagnósticos del DSM-IV no reflejen por completo las manifestaciones clínicas de la alteración. Por ejemplo, en el caso de los niños más pequeños (menores de 3 años), la definición incluye ítems que no se aplican a este grupo (ejemplo, «inicia y mantiene conversaciones») y olvida otros que suelen estar alterados en los niños más jóvenes (ejemplo, orientarse a los estímulos sociales —mirar a la gente, responder al nombre, atender a la voz—, imitar, responder a la atención conjunta...). Asimismo, probablemente debido a focalizar la definición en los 4-5 años y en grupos con ciertas limitaciones, los criterios diagnósticos no recogen algunas de las alteraciones características del autismo, como las dificultades para interpretar y predecir la conducta de otras personas a partir de sus deseos e intenciones. El DSM-IV-TR ha tratado de corregir las inexactitudes de la definición de los síntomas de los diferentes TGD modificando sustancialmente el texto que acompaña a los criterios diagnósticos, y ha intentado recoger las manifestaciones sintomatológicas de los niños, adolescentes y adultos, teniendo también en cuenta las características asociadas a los diferentes niveles de capacidad. 

			Son varias las implicaciones de la imprecisión (o más bien, excesiva precisión) y el carácter estático de la definición de autismo incluida en el DSM-IV-TR. La principal es que complica la tarea de hacer un diagnóstico ajustado y preciso. Esto puede suponer un importante problema, ya que podría provocar errores al diagnosticar. Es probable que algunas personas a las que diagnosticamos autismo no presenten el trastorno (lo que, como se comentó, pasaba con frecuencia al usar los criterios diagnósticos del DSM-III-R). O puede ocurrir lo contrario, que no reconozcamos que una persona presenta autismo y no reciba el diagnóstico o se le dé uno inadecuado. Ambos errores pueden ser de gran impacto para la vida de esas personas. También puede acarrear consecuencias importantes para la investigación, ya que realizar diagnósticos erróneos que lleven a incluir o excluir en nuestras investigaciones casos con autismo puede distorsionar o sesgar nuestro conocimiento sobre el trastorno. Esto implica un claro problema de circularidad, que solo se puede evitar realizando diagnósticos basados en marcadores cognitivos o biológicos. A este respecto, es interesante el hecho de que los expertos en diagnóstico de autismo, al contrario que los novatos, reconocen que tienden a no utilizar el DSM

			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
				
			

			
			
			
				
					
						
						
						
					
					
						
								
								
							
								
								
							
								
								
							
						

					
					
						
								
								
								
							
								
								
							
								
								
							
						

						
								
								
								
							
								
								
							
								
								
							
						

						
								
								
								
							
								
								
							
								
								
							
						

					
				

			
			
			
			
			
			
			
			2. Definiendo el TEA. Categorías vs. dimensiones

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			2.1 TEA. Dimensiones psicológicas de alteración
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