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SEs esto autismo? es un gran logro que atina los conocimientos cien-
tificos y clinicos mds avanzados sobre el autismo con la experiencia
vivida ylas perspectivas de las personas autistas. Escrito con sensibili-
dad y meticulosidad, y profundamente comprensivo, este libro trans-
formara la idea que del autismo tenga un profesional de la salud, un
familiar o una persona autista.

Steve Silberman, autor de NeuroTribes:
The Legacy of Autism and the Future of Neurodiversity.

SEs esto autismo? es simplemente brillante; realmente, juno de los me-
jores libros que he leido! Las doctoras Henderson, Wayland y White
adoptan la préctica de la neuroafirmacién, de modo que suman su ex-
periencia clinica y vital para aportar una riqueza muy necesaria dentro
del campo médico y terapéutico del autismo.

Barb Cook, M. Aut, Dip. HSc, educadora del desarrollo, directora de
NeuroEmploy Pty Ltd & NeuroDiversity Hub,
fundadora de Spectrum Women

sEs esto autismo? integra las voces de personas autistas y las ultimas
investigaciones para componer un recurso esencial, empoderador y
completo para personal médico de todo tipo. Un mérito esencial es su
énfasis en los puntos fuertes de las personas autistas y el valor de la
neurodiversidad.

Lauren Kenworthy, PhD, neuropsicéloga pediatrica,
directora del Center for Autism Spectrum Disorderes,
Children’s National Hospital (Centro de Trastornos del
Espectro Autista, Hospital Nacional Infantil).

Podriamos pasarnos afos buscando los patrones en los relatos en
primera persona de cémo se manifiesta el autismo en diversos indivi-
duos —o podemos leer este libro—. Como mujer autista diagnosticada
tardiamente, ojald hubiera existido antes. Para otras mujeres adultas
que busquen una evaluacién del autismo, recomendaria sin la menor
duda a cualquier profesional de la medicina que leyera este libro. (Esto
supone un gran salto con respecto a mi anterior recomendacién, que
era acudir inicamente a un médico que hubiera diagnosticado pre-
viamente a otra mujer autista).

Annie Kotowicz, autora de What I Mean When I Say I'm Autistic:
Unpuzzling a Life on the Autism Spectrum



Unlibro que describe de forma respetuosa, ricay amplia cémo es real-
mente el autismo en las personas. Compone un recurso inestimable
para ayudar a los médicos a ir mas alla de las expectativas a menudo
inexactas, restringidas y estereotipadas que histéricamente han limi-
tado la apreciacion de todo el «espectro» de este diagndstico. Es una
lectura obligada para todos los neuropsicélogos, y para todos los que
trabajan con esta poblacién, lo sepan o no.

Kira Armstrong, neuropsicéloga pediéatrica, coeditora
de The Clinical Neuropsychologist’s Special Issue:
Assessment and Diagnosis of Autism Spectrum Disorders.

SEs esto autismo? es una magnifica contribucién al campo, que guia a
médicos a comprender, apreciar y describir mejor a las personas au-
tistas, a las que apoyan en su viaje particular de autodescubrimiento a
través del proceso de evaluacion.

Marilyn J. Monteiro, PhD, autora de
Monteiro Interview Guidelines for Diagnosing the Autism Spectrum.

Este libro es una OBRA MAESTRA. La informacién es nueva, bella-
mente expuesta, organizada, importante, util. Simplemente magni-
fico. Me encanta.

Carol Stock Kranowitz, autora de The Out-of-Sync Child.

Los conocimientos de este libro me han parecido cruciales para cual-
quier persona interesada en el autismo, un recurso necesario para
médicos, investigadores y especialistas en diagndstico. Lo califico, sin
la menor duda, como la obra més importante en este campo hasta le
fecha.

Rachelle K. Sheely, PhD, presidenta de RDI.

Experiencias vividas, experiencia profesional e investigacién se en-
tretejen cuidadosamente en sEsfo es autismo?, lectura obligada para
TODOS los médicos clinicos con la que podran reconocer y atender
mejor a los pacientes autistas que a menudo pasan desapercibidos en
sus consultas sin que se les escuche.

Kim Clairy, OTR/L, terapeuta ocupacional autista.



SEs esto autismo? expone investigaciones actuales sobre el autismo y
orientaciones clinicas relevantes dentro de un marco afirmativo y fa-
cil de entender.

Jeremy Sharp, PhD, psicélogo acreditado
y presentador del pddcast The Testing Psychologist.

Este asombroso libro es una herramienta indispensable para ayudar a
los médicos y a los padres a entender e identificar las manifestaciones
menos obvias del autismo. Esta lleno de conocimientos practicos ba-
sados en la experiencia personal y clinica de las autoras, asi como en
su enorme respeto por la neurodiversidad. He aprendido muchisimas
cosas, gracias a las cuales seré un mejor psicélogo.

William Stixrud, PhD, neuropsicélogo clinico
y coautor de The Self-Driven Child y What Do You Say?

Este libro innovador revolucionaré lo que pensamos del autismo. Bien
investigado y organizado, las doctoras Henderson y Wayland han
creado un texto definitivo que especificay amplialalente a través de la
cual vemos el autismo. Deberia ser una lectura obligatoria para todos
los profesionales y desconocedores que quieran comprender el mun-
do de la neurodiversidad.

Dra. Rita Eichenstein, neuropsicéloga y autora de
Not What I Expected: Help and Hope for Parents of Atypical Children.

:Sabes como es el autismo de tu vecino, profesor, companero de traba-
jo o familiar? Una abundancia de citas y ejemplos de la vida real dan
vida a la neurodiversidad en este libro excepcional y que en ningin
momento defrauda.

Theresa M. Regan, PhD, autora de
Understanding Autism in Adults y Aging Adults.

sEs esto autismo? es revolucionario por sus mensajes empoderadores
tanto para los profesionales de la salud como para las personas con
cerebro autista. Las doctoras Henderson y Wayland estdn cambiando
claramente la forma de entender y diagnosticar el autismo, y, gracias
a ello, el mundo es un lugar mejor. Si a quien lee estas paginas le in-
teresa el autismo (jincluso si no le interesa!), este libro es de lectura
obligada. Se lo aseguro: nunca habra leido otro igual.

Dra. Karin Varblow, pediatra.



¢Es esto autismo? te lleva, en un viaje guiado personalmente, a los co-
razones y las almas de los autistas. Con el conocimiento que Donna
Henderson y Sarah Wayland han cosechado durante décadas de tra-
bajo personal y profesional, transmiten las muchas idas y venidas del
viaje evolutivo de los autistas. Una frase se me quedd grabada: «Un
sentido de pertenencia». Henderson y Wayland nos muestran, de for-
ma comprensiva e inclusiva, no solo cémo estar informados sobre los
autistas, sino también cémo ser sabios. Con investigaciones sdélidas,
sugerencias practicas y relatos conmovedores de los expertos que vi-
ven el viaje neurodivergente, nos invitan a comprender que solo co-
nociendo lo que hay en el interior podremos —como profesionales y
familiares— ayudar en lo que se manifieste en el exterior. Este libro se
convertird en una guia esencial para quienes estamos comprometidos
con la creacién de un mundo que se adapte a las experiencias tinicas
de los autistas y las aplauda.

Rick Silver, MD, psiquiatra,
fundador y director del centro THRIVE.
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Presentacion

Antes de comenzar, queremos orientar a quien lea nuestro libro
sobre el razonamiento que subyace en algunas de las decisio-
nes que hemos tomado.

Este libro parte de una combinacién de investigacion, ex-
periencia clinica y experiencia vital. Nuestro conocimiento
del autismo empezd en casa y se extendid a nuestra vida profe-
sional. Vivir y trabajar con autistas nos ha proporcionado una
comprension més profunda de la que la experiencia por si sola
podria habernos facilitado. Por supuesto, nuestra experiencia y
este libro se basan en la investigacion y nos hemos referido a ella
siempre que ha sido posible. Somos conscientes de que las notas
apie de paginaylas citas pueden resultar molestas para muchos
lectores, de modo que hemos intentado hacer nuestro libro mas
legible refiriéndonos directamente a los autores en el texto y las
referencias al final del libro. Otras observaciones se basan en
nuestra experiencia profesional.

Apoyamos plenamente #notthinggaboutuswithoutus. Noso-
tras, las autoras, somos neurodivergentes, pero no autistas, y es
esencial incluir la perspectiva de los autistas. Para ello, mas de
100 autistas se ofrecieron generosamente a compartir su expe-
riencia en forma de citas para este libro. Pedimos a cada una de
estas personas que decidieran a quién atribuir la cita en cues-
tién. Muchas de ellas son nombres reales, otras son seudoni-
mos y unas pocas son simplemente un nombre sin la inicial del
apellido. Cada una de ellas la eligi6 la persona citada.

Ademads, incluimos muchas anécdotas a lo largo del libro.
Todas son veridicas, pero, por supuesto, se han modificado to-
dos los datos identificativos. Ha sido para nosotras un honor
que tantas personas nos hayan confiado sus historias.

Y contamos con un consejo asesor de autistas que ley6 cada
capitulo y nos dio su opinién al respecto. Nuestro objetivo era
que sus miembros fueran de edad, sexo, raza y origen étnico
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¢ES ESTO AUTISMO?

distintos. También hay varios autistas en nuestro consejo ase-
sor de médicos.

Presentamos la investigacion sobre las mujeres porque nos
ayuda a comprender el autismo en personas de todos los se-
xos. Existe un cuerpo sustancial de investigacion sobre las ma-
nifestaciones del autismo en las mujeres y en las nifias autistas,
que son distintas de las de los hombres y los nifios. Sin embar-
go, también hay muchos nifios y hombres que no se identifican
pronto o no se identifican nunca. Y, por supuesto, las experien-
cias de las personas no binarias, transgénero, de género fluido
o no representadas en la literatura actual también son impor-
tantes. Esperamos que, al arrojar luz sobre las experiencias de
cualquier persona con autismo no diagnosticado previamente,
independientemente de su género, todos se beneficien.

En un intento de comprender mejor las experiencias de las
personas de diferentes culturas, hemosincluido secciones sobre
conectar la cultura, escritas por Jamell White, PhD, LCSW-C.

Jamell sefiala la importancia de hablar explicitamente de la
interseccién entre cultura y autismo, ya que la experiencia cul-
tural y laidentidad de una persona afectan a cada interaccién y
no se pueden separar de su experiencia mas amplia: «Esta fuera
del alcance de este libro revisar la enorme cantidad de infor-
macioén relevante sobre conciencia cultural, diversidad y sensi-
bilidad. Sin embargo, intentaremos destacar los problemas de
humildad cultural que sean particularmente relevantes y, en
general, concienciar a los médicos de la necesidad de esforzar-
se continuamente por comprender a cada paciente dentro de su
propio contexto cultural».

Las historias se entretejen a lo largo de las secciones de «Co-
nectando culturas» con el fin de iluminar la experiencia de la
cultura en el viaje de la vida con autismo. Como muy bien dijo
una madre: «Las insensibilidades son interseccionales: raza,
género, discapacidad y diferencias evolutivas».

En la «Introduccién», explicamos por qué es tan importante
para los médicos clinicos (y para todos los demas) identificar y
comprender este tipo de autismo.

|14



PRESENTACION

En la primera parte, tratamos el qué. Repasamos las distin-
tas formas en que se puede manifestar el autismo menos evi-
dente y explicamos exactamente qué hay que buscar, utilizan-
do como guia los criterios del DSM-5-TR.

En la segunda parte presentamos rasgos y problemas co-
munes concurrentes que actualmente no forman parte de los
criterios diagndsticos. Algunos de ellos son ampliamente cono-
cidos, como la ansiedad y el TDAH, mientras que otros son me-
nos conocidos, pero igual de importantes, como la alexitimia,
el agotamiento autista y una gran necesidad de contexto. Cuan-
to mejor conozcan los médicos estos problemas, mejor podran
reconocer y comprender a sus pacientes autistas. También ofre-
cemos una vision general de los puntos fuertes de los autistas.

El cémo se trata en el libro Is this Autism? A Companion Gui-
de for Diagnosing,' en el que Donna describe sus métodos para
recopilar, organizar e integrar la informacién, y para entablar
conversaciones de colaboraciéon con sus pacientes para dar
sentido a su experiencia. Esta informacion es crucial, no solo
porque nos ayuda a determinar si un individuo es autista o no,
sino también porque nos ayuda a explicar el diagndstico a los
demads y a hacer recomendaciones significativas. Si los médi-
cos recopilan informacién y comparten sus descubrimientos,
el diagnéstico deberia ser un momento positivo que cambiara
la vida de sus pacientes.

Uno de los objetivos principales de este libro es transmitir
nuestras ideas de modo que favorezca la neurodiversidad. De-
terminar qué palabras y frases utilizar ha sido un objetivo que
no ha dejado de variar; en parte, porque las propias personas
autistas tienen opiniones diversas sobre estas cuestiones; en
parte, porque nuestras ideas colectivas sobre este tema evolu-
cionan con rapidez, incluso mientras escribimos.

Teniendo esto en cuenta, hemos elegido las palabras como
mejor hemos podido, sabiendo que inevitablemente algunas
personas no estarian de acuerdo con ellas.

1. N.delt. Obratodavia no publicada en lengua castellana.
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¢ES ESTO AUTISMO?

También somos conscientes de que algunas de nuestrasideas,
aunque basadas en el pensamiento actual, quedaran desfasadas
en algin momento. Pedimos a quien nos lea que tenga en cuen-
ta este complicado dilema; nuestra intencion ha sido utilizar un
lenguaje lo mads inclusivo y respetuoso posible. A continuacion,
explicamos brevemente nuestras decisiones sobre el lenguaje.

Lenguaje centrado en la persona frente a lenguaje centra-
do en la identidad: en la comunidad general de personas con
discapacidades médicas se ha producido un cambio hacia la
identificaciéon de un individuo, en primer lugar, como persona,
de modo que su discapacidad solo representa un aspecto de su
perfil (es decir, una persona con diabetes, frente a una persona
diabética). La expresion «primero la persona» se concibié para
garantizar que las personas con trastornos o enfermedades no
se definieran por sus problemas.

Sin embargo, muchos autistas sostienen que el autismo es
para siempre, forma parte de su identidad e impregna todos los
aspectos de su vida. Su identidad no puede separarse de su au-
tismo. Ademads, el uso de un lenguaje que prioriza a la persona
implica que lo que se describe es una enfermedad o un trastor-
no, y muchos autistas sostienen que el autismo no es ni lo uno
ni lo otro. Por lo tanto, prefieren referirse a si mismos con su
identidad en primer lugar; es decir, como una persona autista,
frente a una persona con autismo.

La cuestidn se complica por el hecho de que algunos autis-
tas prefieren utilizar el lenguaje de la identidad en primer lu-
gar, pero hay otros que prefieren el lenguaje de la persona en
esta posicion. Creemos firmemente que las personas deberian
poder elegir la forma en que nos referimos a ellas. Basandonos
en nuestras interacciones con la comunidad autista y particu-
larmente con el tipo de personas para las que escribimos este
libro, hemos optado por utilizar el lenguaje de la identidad en
primer lugar. Esperamos que nuestros lectores comprendan
nuestro dilema; no existe una solucién perfecta.

Del mismo modo, a veces utilizamos la palabra autista como
sustantivo (en lugar de escribir persona autista). Como no es-
tdbamos seguras de como se tomaria esto, hicimos encuestas
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PRESENTACION

online a dos comunidades de autistas. Ambas nos indicaron
claramente que la gran mayoria de los participantes se sintie-
ron comodos, o por lo menos escépticos, respecto a este uso.

Referirse a personas que no son autistas: mucha gente uti-
liza la palabra neurotipico para referirse a personas no autistas;
sin embargo, hay muchas personas que no son autistas, pero
que tampoco tienen una neurologia tipica (si es que tal cosa
existe). Dividir a las personas en autistas y neurotipicos no
tiene en cuenta a los innumerables individuos que presentan
neurodiversidades no autistas, como los TDAH, los disléxicos,
etc. Aunque el término alistico significa «no autista», muchas
personas no estan familiarizadas con él. Por eso hemos optado
por referirnos a las personas no autistas simplemente asi: per-
sonas no autistas. Algunas de las personas que citamos utilizan
el término neurotipico para referirse a los no autistas; hemos
conservado su decision en las citas.

Evitar las etiquetas de funcionamiento (por ejemplo, alto
funcionamiento y bajo funcionamiento): en la literatura sobre
autismo, alto funcionamiento es un término anticuado que sue-
le referirse a las personas autistas que no tienen ninguna dis-
capacidad intelectual; pero no tiene en cuenta las innumera-
bles formas en que estas personas pueden tener dificultades y
necesitar apoyo. Del mismo modo, bajo funcionamiento es un
término anticuado que suele referirse al bajo funcionamiento
intelectual o a rasgos autistas profundos, sin reflejar las mu-
chas maneras en que esas personas pueden estar utilizando
sus puntos fuertes para desenvolverse bien en la vida. Ademas,
el funcionamiento no es estdtico, pues nuestro nivel funcional
varia de un dia para otro y de un contexto a otro. De hecho,
muchos autistas sostienen que los entornos disefiados por y
para no autistas son los que les dificultan el funcionamiento.
Por ultimo, etiquetar a una persona como de alta o baja funcio-
nalidad supone un juicio subjetivo de una persona sobre otra, a
menudo sin tener en cuenta su experiencia vital. Por todas es-
tas razones, evitamos esos términos.

Referirse a las mujeres: a lo largo de la primera parte de este
libro destacamos las formas en que las mujeres autistas pue-
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den presentarse de manera diferente a los hombres autistas.
Hemos titulado estas secciones «Lo que hemos aprendido de
las nifias», aunque es evidente que también hemos aprendido
sobre este fenotipo de las mujeres. Hemos utilizado la palabra
ninias en este texto por razones de brevedad y legibilidad, y es-
peramos que nuestras lectoras no se sientan ofendidas por esta
eleccion.

Voces de expertos: sobre las palabras que utilizan

Yo estaba «en algun lugar del espectro»: o «tenia rasgos au-
tistas» o «no era neurotipica». Para mi fue un gran paso
decir: «soy autista» sin mds calificativos. (Drew R.)

Siento que solo soy «altamente funcional» a los ojos de los
demds y que se pierden todo el trabajo agotador que hago
sin que se perciba. Podrias conocerme en una fiesta y ni
siquiera darte cuenta de que estoy en el espectro, pero lo
que no sabes es que tuve que pasar mucho tiempo a solas
para prepararme para la fiesta y mucho tiempo de relaja-
cion después para recuperarme. Y, aunque nunca me han
descrito como de «bajo funcionamiento», me enojo cuando
describen asi a algunos de mis amigos, porque siento que
eso desatiende lo bien que se desenvuelven, considerando
todas las situaciones dificiles con las que tienen que lidiar
a diario. (Zoe M.)

Muchos autistas, entre los que me incluyo, lo ven como una

parte clave de lo que somos, similar a cosas como la razay
el género. (Zachary M.)

Referencia

Henderson, D. (2023). Is this autism? A companion guide for diagnosing.
Routledge.
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Prélogo
de Dena Gassner, MSW, PhD

Cualquiera que forme parte del mundo del autismo ha leido
muchos libros. De hecho, cuando hablo del autismo en la edad
adulta empiezo la clase leyendo unrelato en primera persona de
la vida de uno de mis muchos amigos o colegas autistas. Siem-
pre he deseado tener un libro que combinara estas experiencias
vividas con la investigacién. De hecho, asi es como enserio.

Cualquiera de nosotros que hayamos actuado como padres
de nuestros propios seres queridos no solo hemos leido estos
relatos autobiograficos, sino también otros muchos de padres
que se han informado hasta encontrar su camino. Como pro-
fesionales, espero que los lectores también dispongan de una
rica biblioteca de estas experiencias vividas, ya que nos move-
mos por diversos sistemas, diagnosticamos o nos dedicamos a
la terapia o la educacion. Pero en mis 25 afios de trabajo en este
campo, después de leer millones de palabras sobre el autismo,
nunca he encontrado nada que combine estos tres mundos en
el mismo libro. Ahora tengo uno.

SEs esto autismo?, de Donna Henderson y Sarah Wayland,
tiene mucho que ofrecer. Este libro presenta una visién del au-
tismo basada en la investigacion a través del modelo médico
que utilizan la mayorfa de los sistemas, a la vez que apunta a la
transformacion (la evolucién) de un marco de neurodiversidad
para considerar el autismo.

Acierta plenamente al sefialar las limitaciones de la inves-
tigacién disponible sobre adultos autistas. Por ejemplo, estas
autoras reconocen inmediatamente la realidad de que la flui-
dez de género explicita de las personas autistas no esta en con-
sonancia con la literatura de género. Observando la realidad
del pensamiento binario relacionado con el autismo, pasan a
cuestionar esa idea. Reconocen que muchos hombres y perso-
nas de género no binario pueden presentarse de una forma mas
matizada e interiorizada. Del mismo modo, hay mujeres que se
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muestran de una manera més externa, mas cercana al estereo-
tipo del autismo. Y hay otras que son una combinacién de am-
bas. Este libro aporta un informe de la investigacién actual, con
cumplidas advertencias sobre auténticas realidades.

La fuerza del libro reside en el hecho de que las autoras bus-
caron comentarios explicitos, colaborando estrechamente con
muchas personas con autismo que guiaron la direccién del li-
bro. En él se ofrecen ejemplos de casos que aportan informa-
cién. Y los apartados se cierran con bellas citas de los nume-
rosos colaboradores autistas, que anaden al proceso una expe-
riencia vivida real.

Es una de las virtudes del libro, pues otros muchos no uti-
lizan un proceso de atribucién tan amplio. En un auténtico
esfuerzo participativo de la comunidad, este regalo creativo
hizo que las personas con autismo colaboradoras supusieran
una aportacién sustancial al contenido, los comentarios y las
experiencias compartidas que informan cada capitulo. Esta
forma de escribir también fundamenta firmemente lo que es el
autismo, de una manera que pretende beneficiar a las personas
autistas, sus familiares, los profesionales sanitarios y los edu-
cadores. El flujo y reflujo de la investigacion, los ejemplos y las
experiencias vividas mantienen al lector atento y consciente de
las ideas que incluye cada capitulo.

En mi caso, como autista con diversos rasgos, madre de au-
tista, investigadora y educadora, encontré que este libro faci-
litaba informacién sobre todas estas identidades. Es creativo,
inteligente y significativo a la hora de dibujar una imagen glo-
balmente valiosa de lo que es el autismo para las «generacio-
nes perdidas» de autistas que no dispusieron de un diagnéstico
y, a su vez, para las que se negaban a recurrir a los servicios
existentes (Lai y Baron-Cohen, 2015, p. 1013). También pretende
cerrar la brecha en la comprension creada por la presentaciéon
dicotémica del autismo para quienes experimentan la presion
de interiorizar sus caracteristicas. Por ultimo, nuestras expe-
riencias compartidas se elevan a un espacio en el que se celebra
y maximiza su capacidad para ensenar a profesionales, fami-
liares, compaferos y a todos los demés.
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Prélogo
de Meng-Chuan Lai, MD, PhD?

Recuerdo claramente a la primera persona autista que conoci.
Era la primera semana de mi ciclo infantil de cuatro meses en
la residencia de psiquiatria. Mi mentor y yo estdbamos en la cli-
nica esperando a la primera familia. De repente, un nifno abrié
la puerta, se dirigi6 directamente a la ventana y mir6 hacia fue-
ra sin hablar ni mirarnos a ninguno de los dos; agit6 las manos
unas cuantas veces, se quedé alli durante medio minuto y lue-
go volvié directamente a la puerta y sali6é de la habitacién sin
vacilar, sin contacto visual, sin hablar. Ni siquiera supe si nos
habia prestado atenciéon. Mi mentor me miré y alentd: «;Cual
crees que puede ser su diagndstico?». Yo no habia leido enton-
ces a Leo Kanner ni a Hans Asperger, por no hablar de Grunya
Sukhareva. Me senti estiipido por no haber sido capaz de dis-
tinguirlo al ver su comportamiento.

Luego llegé mi beca de psiquiatria infantil. Tenia mas con-
fianza en el uso del DSM-IV-TR y la CIE-10. Sabia c6mo hacer
diagnosticos diferenciales. Por fin pude establecer contacto
con el adorable adolescente que siempre me traia su cuader-
no escolar con sus dibujos favoritos del transbordador espacial.
Sin embargo, me preocupaba mucho. El me hablaba, se me
acercabay, con frecuencia y brusquedad, me tocaba el pelo. Me
daba cuenta de que era autista, al igual que lo reconocian sus
companeros. Algunos lo protegian y otros lo acosaban.

Més tarde conoci a muchas mujeres autistas gracias a su
participacién en mi investigacién. Me sentia confuso. No podia
decir si eran autistas tan ripidamente como antes, porque algu-
nas de ellas «no parecian autistas» segun la Gestalt clinica que

2. Colaborador en Salud Mental Infantil y Juvenil en el Center for Addiction and
Mental Health (Centro parala Adiccién y la Salud Mental), en The Hospital for Sick Chil-
dren (Hospital Infantil) y en el Department of Psychiatry, Temerty Faculty of Medicine,
University of Toronto, Ontario, Canada) (Departamento de Psiquiatria, Facultad Temerty
de Medicina, Universidad de Toronto, Ontario, Canada).
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habia aprendido en mis seis afios de formacion clinica. Estas
mujeres establecian contacto visual, participaban socialmen-
te y no mostraban el movimiento de lavarse la linea media de
las manos que yo veia en las nifias con sindrome de Rett. Estas
mujeres autistas y sus padres fueron pacientes mios; compar-
tieron generosamente las largas y a veces dolorosas historias
de suvida, de modo que aprendi cudles eran las caracteristicas
autistas en sus primeros anos de vida (si, todas cumplian los
criterios del ADI-R). Puede que cumplieran los criterios ADOS
o puede que no, pero siempre habia algo que destacaba durante
la sesién: a veces nuestra interacciéon simplemente no «sincro-
nizaba» a pesar del dominio de la lengua y la presencia de mu-
chas habilidades comunicativas; otras veces simplemente eran
excesivamente educadas, cumplian perfectamente con lo que
socialmente se esperaba de ellas.

Cuanto mds hablaba con ellas y sus familias, cuanto mas
analizaba los datos cuantitativos de las medidas estandariza-
das, cuanto ma4s leia la literatura autobiogréfica autista y cuan-
to mads recopilaba informacién de otros médicos, més evolu-
cionaba en mi mente la Gestalt clinica del autismo. Conoci las
sutilezas y pude dar sentido a los aspectos comunes de todo el
espectro. Con el tiempo, me di cuenta de que la cultura y las
experiencias de género podian moldear los comportamientos,
el pensamiento y la experiencia de las personas autistas. Lle-
gué a la conclusidn de que no existe un fenotipo «masculino»
y otro «femenino» del autismo, sino que las manifestaciones se
distribuyen alo largo del eje de la tipicidad, de lo clasico a lo su-
til, basdndome en lo que Lorna Wing nos desvel6 hace mas de
40 anos. Los cambios y la continuidad en mi conceptualizacién
del autismo surgieron de la reflexién sobre las experiencias vi-
vidas por parte de las personas autistas y sus familias, y de los
encuentros clinicos y de investigacion en los que tuve la suerte
de participar. Mis experiencias pueden verse como una micro-
rrepresentacion de la «iteracion epistémica» en la progresion
cientifica: los pasos sucesivos hacia una mejor aproximacion a
larealidad (Kendler, 2009, p. 1939).
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Creo que muchos médicos comparten experiencias simi-
lares. El DSM-5-TR y la CIE-11 son una base importante por
su consenso conceptual del autismo como entidad clinica y
ofrecen un lenguaje comun para describirlo. También propor-
cionan una orientacion esencial sobre las caracteristicas con-
ductuales comunes. Ademads, los médicos que han recibido
formacion para utilizar instrumentos estandarizados (como el
ADI-R, ADOS, DISCO, 3Di, CARS, etc.) aprenden a integrar pre-
guntas y observaciones mds especificas y detalladas en su eva-
luacién. Los profesionales experimentados que diagnostican
tendran muchas oportunidades de encuentros, formulaciones
y reflexiones diagndsticas antes de aprender a apreciar tanto la
confusién como el valor de las précticas de diagnéstico clinico.
Seria un sueno hecho realidad si hubiera una forma facil y efi-
ciente, pero completa, de aprender todo esto durante nuestra
formacidn clinica para que el campo pudiera tener mas profe-
sionales médicos capaces de servir a los desatendidos.

Ahora el suefio se hace realidad. Esta obra ofrece exacta-
mente esto. La clara ilustracion de la conceptualizacién diag-
ndstica, el debate abierto y reflexivo -y la armonizacién, cuan-
do es posible- de paradigmas y perspectivas, la presentaciéon
honesta y pluralista de opiniones, la sintesis magistral de los
resultados de la investigacion, la experiencia clinica y las expe-
riencias vividas por autistas, asi como la descripcién orgénica
de los matices del autismo (desde la tipicidad hasta la sutile-
za) lo convierten en el libro al que recurriré siempre que tenga
dudas clinicas sobre el diagnéstico del autismo -lo cual es fre-
cuente-. Leer este volumen es como ser supervisado simulté-
neamente por varios maestros clinicos y por una comunidad
de autistas que conocen el autismo al dedillo. Son mas que ac-
cesibles, totalmente realistas y estdn llenos de perlas clinicas.
En mi opinidn, esta obra, junto con el segundo volumen: Is this
Autism? A Companion Guide for Diagnosing, constituyen una
lectura esencial para cualquiera que trabaje en los campos del
autismo, la psicologia, la psiquiatria, la neurologia, la pediatria,
el desarrollo infantil y juvenil, la educacion, la logopedia, la te-
rapia ocupacional y la salud mental.
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El propésito de un diagndstico es comprender y ayudar.
Comprender a las personas autistas, e incluso reconocerlas
como tales, no consiste en lo que un médico puede distinguir a
primeravista. Se trata de una observacion detalladay compren-
siva, y de la apreciacion de la trayectoria evolutiva de la persona
en el contexto de su entorno, integrando la historia evolutiva,
la informacién colateral, las observaciones conductuales, las
evaluaciones cognitivas y médicas -si estdn indicadas-, y una
comprensidon empdtica de las experiencias internas de la per-
sona en diversos contextos. Solo con este nivel de comprension
puede ser util la formulacién para orientar el apoyo. El personal
clinico debe disponer de los recursos y la formacidn, entender
el autismo y sentirse cémodo atendiendo a todos los autistas en
todos los niveles de desarrollo, las necesidades de apoyo, las ca-
pacidades intelectuales, la etnia, el sexo, el género y la dimen-
sién de lo tipico a lo sutil. No es un proceso de aprendizaje facil
para ninguno de nosotros, pero tenemos mucha suerte de que
Donna, Sarah, Jamell y todos los que han colaborado en este
libro, autistas o no, nos hayan allanado el camino a todos.
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Introduccion

Me he pasado la vida sintiendo vergiienza y castigdndome por
algo que deberia considerar como mi verdad, como el simple
hecho de ser neurodivergente. (Sherry W.)

¢Por qué escribimos este libro?

Si el lector se siente confuso, intrigado o curioso acerca del au-
tismo, no esté solo. La idea que tenemos de tal condicién ha
evolucionado enormemente en las ultimas décadas, jy ha sido
dificil seguir el ritmo! Muchas personas tienen ideas estereoti-
padas y anticuadas sobre el autismo, incluidos muchos profe-
sionales sanitarios y educadores.

Esto es problemético porque hay innumerables autistas que
no se ajustan a la idea estereotipada y «clasica» del autismo.
Muchas de estas personas son mujeres, pero el problema afecta
a personas de ambos sexos, de todas las edades y procedencias
culturales, educativasy profesionales.

Los autistas no identificados se pueden pasar la vida con la
persistente sensacion de ser incapaces de encajar en su entor-
no. Suelen tener problemas de salud fisica y mental, y a menudo
cargan con la culpa y la vergiienza de «no estar a la altura de
su potencial». Con demasiada frecuencia, se les dan diagnosti-
cos que no parecen adecuados e intervenciones que no parecen
ayudar. Estas personas se preguntan:

e ;Por qué el mundo es un lugar tan dificil para mi?

o ;Por qué siento que soy diferente de los demads?

e ;Por qué me siento tan solo?

e ;Por qué tengo una ansiedad o una depresion tan
persistentes?
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o ;Es que no me esfuerzo lo suficiente?
e ;Qué me pasa?

Por supuesto, estas personas no son las inicas a las que afec-
ta este problema. Es posible que sus padres, parejas, hermanos,
amigos y quienes les quieren se sientan impotentes, desauto-
rizados y sin ningin punto de apoyo. Ademds, innumerables
profesionales sanitarios, educadores, empresarios, compaine-
ros de trabajo que interactian con estas personas se pueden
sentir confusos o frustrados. Es dificil imaginar a alguien que
no haya tenido una relacion personal o profesional con un au-
tista -lo supiera o no-.

Escribimos este libro porque queremos ayudar a la gente a
actualizar lo que entienden como autismo. En un principio,
nuestra audiencia prevista eran los profesionales de la salud
mental, las personas con mds probabilidades de identificar a
personas autistas. Los profesionales de la salud mental tienen
formaciones educativas y clinicas muy variadas y percepciones
del autismo igualmente distintas.

El Dr. Murphy es un psiquiatra que trabaja con pacientes adul-
tos. Tiene poca formacion en autismo, porque se formo hace
varias décadas y porque su formacion no se ocupa de los tras-
tornos que comienzan en la infancia. Cuando el Dr. Murphy
piensa en el autismo, piensa en alguien que se pone nervioso,
habla poco y requiere permanentes cuidados y supervision. El
Dr. Murphy no es consciente de que su conocimiento del autis-
mo es anticuado, y nunca lo considera en el proceso de diag-
noéstico diferencial con sus pacientes.

La Dra. Billings es psicdloga licenciada. Recibié alguna for-
macion sobre el autismo, pero nunca le interesé demasiado y
siempre se sintié vagamente insegura. Ahora que lleva 20 afios
de psicologa, se averglienza en su interior de no entender del
todo el autismo. Rara vez lo tiene en cuenta en el diagndstico
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diferencial de sus pacientes, y, cuando lo hace, simplemente
los remite a otro profesional.

Marci Grey tiene el titulo de master de Psicoterapia. Es cons-
ciente de que algunos de sus pacientes son autistas no diag-
nosticados, pero no esta segura de qué hacer al respecto. Aun-
que su formacion oficial le autoriza a diagnosticar, cree que no
deberia diagnosticar autismo porque no realiza evaluaciones
formales.

Hemos conocido a innumerables médicos que confiesan
sentirse confusos e intimidados por el autismo. Actualmen-
te hay estudios que respaldan esta observacion y sefialan que
muchos terapeutas tienen ideas erréneas sobre tal condicidn,
han recibido menos formacién sobre el autismo que sobre otros
diagndésticosy no se sienten competentes para trabajar con pa-
cientes autistas.

Estos estudios coinciden con los informes de adultos autis-
tas, que describen las dificultades para acceder al diagnésticoy
al tratamiento. Afirman que la razén mas frecuente por la que
los profesionales de la salud mental se niegan a atenderles es
la falta de conocimientos sobre el autismo. Los adultos autis-
tas dicen también que a los profesionales de la salud mental
les cuesta entender que sus problemas de salud fisica y mental
suelen estar relacionados con su autismo. En resumen, los au-
tistas no tienen el mismo acceso a la atencién sanitaria que los
no autistas, y los profesionales de la salud se sienten inseguros,
faltos de medios y -creemos- secretamente avergonzados por
esta deficiencia en su experiencia profesional.

Por eso nos propusimos escribir un libro sobre el autismo
para profesionales de la salud mental. Sin embargo, a medida
que escribiamos, nos dimos cuenta rdpidamente de que todos
los profesionales sanitarios tienen pacientes autistas -lo sepan
0 no- y es necesario que conozcan como se pueden manifestar
estas personas. Ello no solo incluye a pediatras y neurélogos,
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sino también a profesionales de la atencion primaria para adul-
tos, médicos del sueno, terapeutas ocupacionales, patélogos
del habla/lenguaje y muchos més. Entonces nos dimos cuen-
ta de que los educadores de todo tipo (profesores, consejeros
escolares, profesionales, etc.) también necesitan reconocer y
comprender a sus alumnos autistas menos evidentes.

Después, los familiares de autistas nos dijeron que ellos tam-
bién necesitaban comprenderlo. Nos sorprendié el nimero de
personas no profesionales de la salud y docentes que mostraron
interés por este tema, ya fuera para comprender mejor a su hijo,
a su pareja, a otro ser querido o a si mismos.

Por lo tanto, aunque inicialmente escribimos este libro pen-
sando en los médicos, con el tiempo nos dimos cuenta de que
lo escribiamos para todas las personas autistas, para quienes es
posible que lo sean, tienen un amigo o familiar que lo es, traba-
jan con una persona autista o enseflan o apoyan a una persona
autista. En resumen, escribimos este libro para todos.

¢Qué es el autismo?

Se trata de una pregunta dificil de responder, porque nuestra
comprension del autismo sigue evolucionando.

Si nos hubieran preguntado hace 40 afos, cuando estaba-
mos en el instituto, qué era el autismo, probablemente no ha-
briamos oido hablar de él.

Si nos lo hubieran preguntado hace 30 afios, cuando esta-
bamos en la universidad, lo mds seguro es que hubiéramos ha-
blado de algo parecido a la interpretacién que Dustin Hoffman
hizo de Raymond en la pelicula Rain man. En aquel momento,
cuando muchas personas, incluidos profesionales sanitarios y
educadores, pensaban en el autismo, seguramente pensaban
en varones blancos con comportamientos manifiestamente ex-
trafos, que evitaban el contacto visual y necesitaban cuidados
y supervisién casi constantes, aunque tuvieran algunas capa-
cidades especiales. Lamentablemente, algunas personas de la
poblacién general siguen teniendo esta percepcion limitada del
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autismo, aunque parece que cada vez hay mayor conciencia de
que hay otras formas de ser autista. De hecho, nuestra idea del
autismo se ha ampliado constantemente.

Si nos lo hubieran preguntado hace 20 afos, habriamos
mencionado el sindrome de Asperger, que incluye a las perso-
nas autistas que también tienen una inteligencia media o su-
perior a la media y rasgos autistas menos evidentes (0 quiza
menos incapacitantes). Probablemente seguiriamos pensando
en un hombre blanco que fuera abiertamente estrafalario, si
no raro, algo asi como Sheldon de Big bang theory. Aunque un
poco mads inclusiva, mucha gente sigue teniendo esta percep-
cién del autismo, incluidos muchos profesionales sanitarios y
educadores. Afortunadamente, a finales de la década de 1990,
los investigadores y los médicos entendieron el autismo como
una diferencia neurolégica en gran medida genética, y no como
un trastorno psicoldgico provocado por padres negligentes o
por las llamadas «madres nevera».

Nuestra comprension del autismo ha seguido amplidndose
répidamente en los ultimos afos. Si nos lo hubieran pregun-
tado hace unos anos, habriamos anadido el llamado «fenotipo
femenino del autismo», que es menos evidente externamente.
Estas personas no se ajustan a nuestra idea estereotipada del
autismo, pero son autistas.

La idea del fenotipo femenino del autismo nos ensen6 el
concepto de «camuflaje», a veces llamado enmascaramient o
«pasar por no autista». En los tltimos anos, un gran nimero de
investigaciones se ha centrado en mujeres autistas que se pre-
sentan de formas diferentes -generalmente menos obvias- alos
hombres autistas, y muchas mujeres autistas no solo compar-
tieron su experiencia de ser autistas, sino también su increible
dificultad para obtener un diagndéstico preciso. De ellas apren-
dimos que algunos autistas enmascaran activamente su autis-
mo -por ejemplo, esforzdndose por establecer contacto visual
u ocultando sus comportamientos repetitivos- y que necesita-
mos mirar bajo la superficie para «ver» el autismo. Las chicasy
las mujeres autistas nos ensefiaron que las personas autistas di-
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simulan tan bien que pasan desapercibidas, lo que les dificulta
aun mas el acceso al diagnodstico y al apoyo.

Sin embargo, incluso mientras escribiamos este libro, el con-
cepto del fenotipo femenino del autismo quedé algo desfasado
por dos razones importantes. En primer lugar, muchos varones
manifiestan de forma mucho menos obvia su condicién, y mu-
chas mujeres lo hacen de forma m4s tradicional. En segundo
lugar, ahora entendemos que el género no es una construcciéon
binaria. Al referirnos a un fenotipo femenino, estamos exclu-
yendo a los muchos individuos que son de género no binario,
de género fluido o que de otra manera no se identifican con el
constructo social del género. Un niumero significativo de autis-
tas pertenecen a uno de estos grupos.

Por lo tanto, en lugar de un fenotipo femenino del autismo,
hablamos de sus manifestaciones menos obvias, moduladas
por factores demogréficos y culturales. Esto se observa a menu-
do, pero no siempre, en las personas asignadas al sexo femeni-
no al nacer, y alo largo de este libro destacaremos lo que hemos
aprendido de las nifas al hablar de las manifestaciones menos
obvias del autismo.

Recientemente, nuestro pensamiento se ha ampliado de
nuevo para incluir la idea de que el autismo es una forma na-
tural de la diversidad, y no un «error» genético. Una idea que se
conoce como el «paradigma de la neurodiversidad».

¢Quién tiene razon?

Pat—por ponerle un nombre—es una profesional sanitaria, con un
titulo superior, que se identifica como autista. Y cree firmemen-
te que se trata de un rasgo, no de un diagndstico o un trastorno.
Le ofende que el autismo esté incluido en el DSM y se siente
marginada por las personas que consideran que, de un modo
u otro, el autismo es indeseable o problematico. Pat también se
siente marginada por las personas que sugieren que su autismo
no es tal cuando le dicen: «jPero tu no pareces autista!».
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Andrew —o quien imagine el lector— es un profesional de las fi-
nanzas, muy competente, que se identifica como autista. Cree
que tener un cerebro autista le genera tanto puntos fuertes
como problemas, y esta de acuerdo con que el autismo se con-
sidere un diagndstico. Al mismo tiempo, Andrew siente que la
gente le eche en cara que prefiera la expresion «persona con
autismo», en lugar de «persona autista». Se siente atrapado en-
tre ambas expresiones.

Josie —otro nombre ficticio— es una nina de 6 anos con enormes
problemas académicos, sociales, emocionales y de comporta-
miento relacionados con el hecho de ser autista. Sus padres
se sienten abrumados cuando intentan apoyarla y controlar su
comportamiento. También se sienten agotados, enfadados, so-
los y culpables. La madre de Josie ley6é hace poco un articulo
sobre neurodiversidad en el que se afirmaba que el autismo es
simplemente una forma de biodiversidad, y no se debe con-
siderar un problema médico. Los padres de Josie se sienten
marginados e invalidados por la idea de la neurodiversidad.

En este complejo tema no existe una Unica verdad. Cada perso-
na y cada familia deben encontrar su propio camino, respetan-
do los distintos puntos de vista.

El modelo de la neurodiversidad sostiene que el autismo, al
igual que otras variantes bioldgicas, simplemente forma par-
te de la biodiversidad humana. Para explicarlo, utilizaremos el
ejemplo de ser zurdo, aunque por ello no estamos sugiriendo
que ser zurdo sea una experiencia igual a la de ser autista.
Hubo un tiempo en que ser zurdo estaba mal visto. Se con-
sideraba un defecto o un pecado -de hecho, la palabra latina
sinister (de la que deriva «siniestro»), significaba «a la izquier-
da»-. Se avergonzaba a los zurdos, se les culpaba, se les inco-
modaba y se les obligaba a ir en contra de su fisiologia natu-
ral por la tinica razén de que eran diferentes, en algunos casos
de modo abusivo. Por ejemplo, a algunos se les ataba la mano

137]



¢ES ESTO AUTISMO?

izquierda a la espalda durante toda la jornada escolar. Con el
tiempo, la comunidad médica, los educadores y el ptblico en
general se dieron cuenta de que ser zurdo no es intrinsecamen-
te malo; simplemente, forma parte de la biodiversidad. Ahora,
a los zurdos no se les humilla, no se les culpa ni se les obliga a
luchar contra su propio cuerpo -aunque, en un mundo de dies-
tros, ser zurdo puede seguir provocando mayor estrés-.

El término neurodiversidad lo utiliz6 por primera vez Judy
Singer, una cientifica social autista, a finales de la década de
1990. Nos parece util comparar el paradigma de la neurodiver-
sidad con el modelo médico tradicional (véase la tabla 1).

Tabla 1. Enfoque del modelo médico frente al enfoque del paradigma de
la neurodiversidad

Enfoque

Modelo médico

Paradigma de la
neurodiversidad

Supuestos basicos

Existe una forma
«normal» de ser, y
todo lo que difiera
significativamente de
ella es inherentemente
malo: un fallo que hay
que corregir.

No existe lo normal.
Hay muchos tipos de
cerebro, y ninguno

es idéntico a otro, ni
mejor ni peor. Ademas,
la neurodiversidad
confiere una ventaja
competitiva a nuestra
especie.

Conceptualizacion del
autismo

El autismo es una
enfermedad o un
trastorno: es indeseable
y categdricamente
malo.

El autismo es parte
de la biodiversidad
humana y, a nivel
individual, es una
parte inherente de
la identidad de una
persona.

Conceptualizacion de la
discapacidad

La discapacidad es un
defecto de la persona.

La discapacidad es

el resultado de una
deficiente integracion
de la persona en su
entorno. La carencia de
apoyo o flexibilidad del
entorno discapacita.
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Enfoque

Modelo médico

Paradigma de la
neurodiversidad

Lenguaje utilizado

Basado en el déficit,
ignora los puntos
fuertes.

Basado en la diferencia,
incluye los puntos
fuertes.

Objetivos del
tratamiento

El objetivo es que

la persona autista

lo parezca menos o
encontrar una forma de
curarla.

El objetivo es ayudar

a la persona autista a
ser ella misma de la
mejor manera, de modo
que sea funcional en

su vida. El tratamiento
debe incidir en el
entorno para cambiar
las percepciones
negativas y ayudar
mejor a la persona
autista.

Resultado ideal Hay que prevenir o

curar el autismo.

Hay que cambiar el
relato cultural sobre

el autismo (y otras
formas de biodiversidad
que han sido
patologizadas).

Como afirman Elizabeth Pellicano yJacquiline den Houting,
en el modelo médico, «a las personas autistas y a sus familias se
les suele transmitir el mensaje de que ser autista es un desti-
no tragico, y se supone que un diagnéstico de autismo provo-
ca dolor y duelo». Ademds de las implicaciones obvias para los
autistas y sus familias, nos preocupa el efecto que este modelo
tiene en los médicos. Cabe suponer que, si un médico piensa
que el autismo es una tragedia, no estara dispuesto a buscarlo,
diagnosticarlo y hablar abiertamente de él con sus pacientes. Y
cuando estos médicos hablen del autismo, lo harédn con inquie-
tud, ansiedad y ldstima. ;De qué otra forma se puede dar malas
noticias?

Sin embargo, si adoptamos el punto de vista de la neurodi-
versidad, el autismo no es un trastorno, del mismo modo que
no lo es ser zurdo. No diagnosticamos a personas cuyos perfi-
les varian de formas que son parte habitual de la experiencia
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humana. Pero si alguien tiene dificultades, aunque estas se de-
ban a un desajuste entre su cuerpoy su entorno, un diagnostico
puede servir para muchas cosas. Puede cambiar el relato -para
la persona, su familia, 1a escuela, etc.- y eliminar etiquetas que
son inexactas o sentenciosas. Un diagndstico también puede
conferir derechos legales, como adaptaciones y apoyo, y orien-
tar la intervencion y el apoyo adecuados. Sin embargo, un diag-
ndstico no debe significar que algo va mal en esa persona. Por
el contrario, nos lleva a comprender que la persona nacié con
un tipo diferente de sistema nervioso, y nos corresponde a no-
sotros reconocerlo. Al hacerlo, podemos hablar de herramien-
tas y estrategias para vivir una vida auténtica como autista en
lo que sabemos que es un mundo no autista.

Gracias a estos nuevos conocimientos sobre el autismo, aho-
ra se entiende que el espectro es mucho més amplio y variado
de lo que se creia. Aunque en este libro nos centramos en las
personas con manifestaciones menos evidentes del autismo,
por supuesto que hay muchas personas autistas cuya manifes-
tacion es més coherente con lo que sabiamos sobre el autismo
en los primeros tiempos, es decir, con un funcionamiento inte-
lectual bajo, habilidades lingiiisticas significativamente afecta-
dasy grandes necesidades de apoyo.

Diferentes experiencias, todas validas

Mientras escribiamos este libro, la poblacién mundial
alcanzaba los 8000 millones de personas. Con la actual
estimacion de prevalencia de mas del 2 %, eso significa
que puede haber mas de 160 millones de autistas en el
mundo. Cualquier grupo tan numeroso, inevitablemente,
representa una enorme diversidad. Una persona o grupo
autista no habla por todos los autistas -y nosotros no ha-
blamos por ninguno de ellos-. Y el enfoque de la neuro-
diversidad es adecuado para algunas personas autistas,
pero no para todas.
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En este libro no nos centramos, en absoluto, en las per-
sonas que se reconocen facilmente como autistas, que
cuentan con importantes apoyos, que pueden requerir
atencion y supervision a lo largo de su vida, y que tienen
mas probabilidades de recibir diagndsticos precoces. No
queremos invalidar la experiencia de estas personas, ni
las experiencias de quienes tienen un diagndstico precoz,
ni a las personas que las quieren y apoyan. Simplemente,
no constituye el tema de este libro.

Animamos a todos los miembros de las comunidades au-
tistas y a los profesionales de la atencidn sanitaria a que
contintien un didlogo reflexivo y respetuoso mientras
nos enfrentamos a estas complejas relaciones. Tenemos
un objetivo comun: mejorar la vida de todas las personas
autistas.

A medida que nuestra comprension del espectro autista se
ha vuelto més compleja, ha aumentado la dificultad de llegar
a una definicién unica que pueda dar cuenta de un grupo tan
enorme y heterogéneo de personas -como se ha sefialado, pro-
bablemente més del 2 % de la poblacién mundial, es decir, mas
de 160 millones de personas-. El autismo presenta innumera-
bles variaciones.

Teniendo esto en cuenta, y centrdndonos en personas con
capacidad verbal y una manifestacién menos obvia del autis-
mo, sabemos lo siguiente:

« Ser autista, en esencia, significa tener un tipo diferente de
sistema nervioso.

o Las personas que tienen este tipo diferente de sistema
nervioso experimentan, procesan y responden al mundo
de forma distinta a como lo hacen las no autistas de va-
rias maneras. Esto puede incluir diferencias en su expe-
riencia de las sensaciones externas (por ejemplo, el ruido,
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las texturas), su experiencia de las sensaciones internas
(por ejemplo, el hambre, la sed, el dolor), sus patrones de
movimiento (por ejemplo, el stimming, abreviatura ingle-
sa de autoestimulacién), la dispraxia, la comunicacién
(por ejemplo, tener y preferir un estilo de comunicacion
mas directo) y el procesamiento de la informacién (por
ejemplo, fijarse mas en los detalles que en el contexto).

o Estas diferencias cambian con el tiempo, pero son per-
manentes y omnipresentes.

Ese es el nucleo del autismo, pero también hay algo mads.
Dependiendo de la gravedad de la manifestacion del autismo
-insistimos en que este libro se centra en personas con una ma-
nifestacién menos evidente-, tener un sistema nervioso autista
no es necesariamente un problema en si mismo, salvo que los
autistas tienen que vivir en un mundo que esté disefiado para
y, en gran parte, por no autistas. Esto puede ser increiblemente
estresante. En pocas palabras, el problema no es que los autis-
tas tengan algo intrinsecamente malo, es que deben afrontar la
falta de correspondencia entre su sistema nervioso y un mundo
que no fue disenado para ellos.

Este desajuste causa muchos problemas a las personas au-
tistas, unos problemas que, en general, se pueden reduciry cla-
sificar como «agobio» e «incomprension». Estos dos obstaculos
(el agobio frecuente y la falta de comunicacién) suelen provocar
problemas sociales y ansiedad, que es lo que ven habitualmen-
te las personas no autistas. La gente ve las manifestaciones vi-
sibles y conductuales del autismo, por lo que piensan que eso
es el autismo, como si vieran la parte de la isla que estd encima
del agua y pensaran que la isla es una masa de tierra plana que
va flotando. Sin embargo, los problemas sociales son el «resul-
tado» de ser autista (en un mundo construido para no autistas),
no su «nucleo». Cuando comprendemos esto, podemos ver por
qué algunos autistas no parecen tan autistas como otros. Las
manifestaciones conductuales, es decir, los problemas sociales,
son el resultado del autismo, no el autismo en si. Hagamos un
experimento mental parailustrar esto. Imagine quien lee que le
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llevo al pais de Flurb.? Digamos que en esa cultura, a diferencia
de otras las culturas, la mayoria de las normas sociales no son
manifiestas -es decir, no se ensefan explicitamente, sino que
cada individuo debe intuirlas-, pero te diremos algunas para
ayudarle: el contacto visual se considera de mala educacién;
cada vez que pronuncies el articulo el, se espera que te toques
el hombro y procura no sonreir cuando saludes o conozcas a
alguien o cuando te despidas, pero asegurate de hacerlo duran-
te la conversacién. Ademads, los flurbianos tienen necesidades
sensoriales diferentes a las nuestras. Prefieren tener la musica
muy alta todo el tiempo y su temperatura ambiente preferida
es de unos 39 grados. Imaginate que estés en Flurb y que, a lo
largo del dia, en cada interaccién y tarea, tienes que enfrentarte
a todo esto, entonces:

o ;Te distraeria? ;Te estresaria? ;Te sentirias fisicamente
incomodo?

o ;Tendrias dificultades para oir a los demés?

e ;Se resintirfan tu atencién, tu energia y tu motivacién
social?

e ;Serias capaz de establecer contacto facilmente con
los demdas? ;Los impresionarias, les convencerias de
autodefenderse?

e ;Sabrias ser y mostrarte tal como eres?

Por cierto, te hemos ayudado enumerando algunas de las re-
glas explicitamente para ti, lector/a. En la vida real, los autistas
tienen que descifrar estas reglas implicitas, que cambian con
frecuencia en distintas situaciones. Por ejemplo, cudnto con-
tacto visual establecer, cudnto acercarse y cuanto revelarse de-
penden del contexto y de la relacidn.

;Crees que accidentalmente harias contacto visual u olvi-
darias tocarte el hombro? Si es asi, te considerarian grosero,
irrespetuoso o raro. Y querrias decir: «;Eh! jSoy nuevo aqui!
iEstoy intentando averiguar qué debo hacer para integrarme! Y

3. N.delt. Pais imaginario descrito en la obra de Rudy Rucker en su libro de 2006.
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me duele la cabeza por la musicay el calor». Pero es posible que
no puedas decir nada de eso; silo hicieras, la gente te encontra-
ria raro. No estarias cumpliendo las (arbitrarias) expectativas
sociales, por lo que serias una persona incomprendida, caren-
te de valor y rechazada.

Pero hay mds. Cuando se produce un desajuste de este tipo,
la presion recae por completo en una minoria de personas para
que cambien y se adapten. En nuestro mundo, los autistas son
minoria. Cuando se produce una interacciéon incomoda entre
una persona autista y una no autista, solo se culpa a la autis-
ta. Este paradigma se conoce en inglés como ableism, es decir,
«capacitismo». Las personas autistas son culpadas por los de-
mas y, a menudo, lo interiorizan y se culpan a si mismas.

He aprendido a considerarlo una diferencia cultural:
cuando me comunico con una persona neurotipica, esta-
mos entablando una comunicacion intercultural. Podria
estar hablando con alguien de Portugal, Brasil o la India,
y las diferencias entre nosotros se basan en una vision del
mundo, una orientacion y una experiencia muy diferentes.
(Pat G.)

Estamos seguras de que nuestra idea del autismo seguira
evolucionando, pero hay cuatro constantes que conocemos con
certeza:

o Ser autista afecta a todos los aspectos de la experiencia del
individuo, no solo alos sociales, sino también a los senso-
riales, al procesamiento de la informacion, ala comunica-
cidn, a la salud fisica, a la experiencia emocional, etc.

e La manifestacién de las diferencias del sistema nervioso
se presenta de forma diferente en cada persona; existen
infinitas variaciones.

e Las personas autistas tienen sus puntos fuertes y sus
problemas.

o Hay personas que no se parecen a la imagen estereotipa-
da del autismo, pero son autistas.
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