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Editorial

El reto asistencial y educativo del
autismo grave

Una de cada tres personas con autismo
presentaria el llamado autismo grave. No existe una
definicidn estandarizada para el autismo grave, pero
el término se suele utilizar para aquellas personas
que apenas tienen nocion del lenguaje, asociado a
una disminucién de la capacidad cognitiva y que
pueden llevar a cabo las tareas de la vida cotidiana
con dificultad.

A pesar del aumento exponencial de la
investigacién en autismo, la proporcién de
estudios que incluye a personas con una de sus
formas graves ha disminuido mucho en las tres
ultimas décadas (1). E1 95% de los 20 estudios
sobre autismo publicados entre 1991 y 1994
incluy6 participantes con autismo grave, pero
solo participaron en el 35% de los 116 estudios
realizados entre 2010 y 2013. Seguramente, los
impedimentos para la comunicacién, ademas de
las alteraciones de conducta que pueden presentar
estas personas, dificultan su colaboracién en
los procedimientos de investigacion. Esta falta
de inclusion se estd traduciendo en un menor
conocimiento de las caracteristicas y condiciones
en que se encuentra esta poblacidon, asi como en un
menor esfuerzo para el desarrollo de tratamientos
y una escasa difusion de los que existen.

Y es que la atencién a las personas autistas no
verbales o con muy escaso lenguaje esta suponiendo
un importante reto para el sistema de salud en
todos los paises occidentales. Sus dificultades de
comunicaciéon y de generar relaciones, asi como
las caracteristicas del sistema sanitario, implican
importantes barreras para recibir tanto la atencion
sanitaria habitual, como en situaciones de crisis (2, 3).
El 11% de los nifios con autismo son hospitalizados
en una unidad de psiquiatria antes de llegar a la

edad adulta, y esta hospitalizacion es mas probable
en quienes tienen autismo grave (2). La asociacion
de wun trastorno afectivo (depresion, trastorno
bipolar o de regulaciéon emocional) constituyd el
mayor predictor de ingreso en esta poblacion segun
un estudio realizado en Estados Unidos. Otros
predictores fueron los trastornos del suefio, escasas
habilidades sociales y de comunicacién y poca
capacidad funcional (2). El trauma asociado a sufrir
abuso fisico, sexual o emocional con frecuencia
aparece como un aumento de irritabilidad, ansiedad
y alteracion conductual en estos nifios, quienes son
mas vulnerables, debido a sus dificultades cognitivas
y de comunicacion (4). Por desgracia, la capacitacion
del personal de atencion directa (proveedores
educativos, médicos y terapéuticos) en la deteccion y
prevencion de estos riesgos aun es escasa, y también
lo es la implantacion de medios de apoyo tecnoldgico
(camaras, dispositivos de grabacion) que ayuden
a monitorizar la seguridad de aquellas personas
con autismo grave que requieren una supervision
constante.

Ademas, en muchos casos, los ingresos vienen
precedidos de varias visitas a dispositivos de
salud, sin que lleguen a identificarse trastornos
asociados al autismo que si podrian mejorar con
un tratamiento especifico. A pesar del esfuerzo de
adaptacion en las unidades de hospitalizacion para
nifios y adolescentes, y de la existencia de consensos
de buenas practicas (5), resulta dificil adoptarlas en
unidades generalistas, disefiadas para el abordaje
de trastornos afectivos o psicosis en adolescentes
que pueden identificar y expresar sus sentimientos
(6). La experiencia en las unidades especificas para
autismo existentes en Estados Unidos demuestra
que requieren una ratio de personal superior, tienen


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/deed.es
http://doi.org/10.31766/revpsij.v38n2a1
https://orcid.org/0000-0001-9572-4228

una estancia media mas prolongada y precisan una
intervencion mas pluridisciplinar (3). Pero la escasa
investigacion en esta area aun no ha proporcionado
recomendaciones basadas en la evidencia. En
nuestro territorio, existen algunas iniciativas que
estan permitiendo mejorar la atencion al autismo
grave. El programa AMI-TEA, en el Hospital
General Gregorio Marafion de Madrid, se puso
en marcha en 2009 para proporcionar un acceso
unificado a distintos especialistas, facilitando a
la vez la creacion de protocolos diferenciados y
la mejora del conocimiento del autismo (7). En
Catalufia, en 2018, se promovio la creacion de tres
unidades especializadas en autismo que intentan
facilitar, no sélo la atencion directa a los casos mas
complejos, sino también la mejoria en la atencion en
los dispositivos vinculados a las mismas.

Fuera del ambito sanitario, la ubicacion escolar
es otro gran problema en nifios y adolescentes
con autismo grave. Las decisiones sobre la mejor
ubicacién parecen realizarse de forma arbitraria
y variable, sin que dependa estrictamente de las
caracteristicas del nifio con autismo (8). Enunreciente
estudio realizado en Francia, la escolarizacién de
los nifios y adolescentes con autismo entre 2 y 16
afios era del 88%, y quienes presentaban mayores
dificultades cognitivas y adaptativas tenian menor
probabilidad de estar escolarizados (9). Respecto a
la inclusién en la escuela ordinaria, las alteraciones
de conducta y sensoriales solian asociarse a la
inclusion parcial, mientras que los sintomas ansiosos
comorbidos predominaban en quienes realizaban
inclusion completa (9). Con frecuencia las familias
de nifios y adolescentes con autismo grave refieren
las dificultades para recibir el soporte necesario en
la escuela ordinaria inclusiva, pese a los esfuerzos
de la administracion por proporcionar Servicios
complementarios. Pero las necesidades de esta
poblacion, en la mayor parte de los casos centradas
en el aumento de autonomia y habilidades de
adaptacion, requieren profesionales especializados
y programaciones alternativas que dificilmente se
pueden proporcionar en las escuelas ordinarias,
resultando con frecuencia en disminuciones del
horario de atencion escolar o el absentismo, con la
sobrecarga que supone para las familias y la privacion
de un derecho del menor.

Por ultimo, ademas, también resulta mas dificil
para nifios y adolescentes con autismo grave el
acceso a las actividades de ocio durante los periodos
de vacaciones escolares, lo que vuelve a redundar
en un sobreesfuerzo familiar (10). Los recursos

especializados en proporcionar estancias que
permitan el descanso de las familias estan saturados,
y es frecuente que esta falta de accesibilidad favorezca
hospitalizaciones psiquiatricas innecesarias (11, 12).

Como conclusion, es necesario destacar que, a
pesar de la mayor visibilizacién del autismo en la
sociedad y de las iniciativas para mejorar la atencion
que recibe, no se esta desarrollando el conocimiento
sobre autismo grave. Asi, es preciso estimular la
investigacioén sobre prevalencia, buenas practicas y
tratamientos con el objetivo de mejorar las politicas
dirigidas a esta poblacion que fomenten recursos
de soporte e intervenciones eficaces en todos los
entornos.
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