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AUTISMO: ;DONDE ESTAMOS?

Por Eric Laurent

Después de un mes sin apariciones publicas, el presidente de la Republica ha
vuelto “sobre el terreno”. La eleccion de su visita debia de estar a la altura de su
aparicion del 25 de agosto en Ile de Sein en memoria de la partida hacia Inglaterra
de los primeros resistentes. Eligi6 promover el plan autismo lanzado en 2013
visitando un centro de Acciéon precoz médico-social (CAMSP) y una escuela
maternal especializada en la acogida de un pequefio grupo de seis nifios autistas,
pero integrado en un grupo escolar de Angouléme. Se trata de una de las treinta
nuevas unidades de ensenanza en maternal destinadas a nifios autistas, abiertas al
comienzo del curso 2014. La buena noticia de la que era portador el Presidente era
la de que se mantendria el presupuesto del plan autismo. Liberdtion retomaba
verbatim las declaraciones del presidente: “En este periodo en que se habla mucho
de economias presupuestarias, ustedes podrian temer que el plan autismo se
encuentre él mismo concernido, no lo estd. Todos los compromisos tomados en el
marco de ese plan en 2013 seran respetados en su integridad hasta 2017.” (1) La
visita es ampliamente comentada en Le Monde, que subraya: “Centrando su visita
en el plan autismo lanzado en 2013, el jefe del Estado ha situado en el punto de
mira una de esas politicas concretas, que produce resultados visibles, y para las
cuales los créditos no han sido disminuidos. Una rareza en el paisaje actual.” (2)



Le Monde 'y Le Figaro divergen profundamente en su apreciacion. Para Le Monde, es
una “visita sin riesgo”; en Le Figaro, el titulo es completamente distinto:
“Desplazamiento de Hollande: la coélera de las familias de autistas”. Esta
divergencia lleva a Le Figaro a dar la palabra al presidente de Vencer el autismo,
muy descontento de la atencién a los nifios en el sistema de salud y de las
orientaciones del tercer plan autismo, que prevé plazas de acogida reservadas a las
personas con autismo mas bien que la acogida en medio ordinario. La puesta de
manifiesto de su Unico punto de vista es extrafia pues la asociacion Vencer el
autismo ha sido objeto de un informe del IGAS subrayando sus atipicas practicas
presupuestarias, poniendo en peligro su propia perennidad y el funcionamiento de
escuelas de orientaciones comportamentales que ella gestiona en colaboracion con
el sistema de cuidados (3) -las practicas de esta asociacion aparecian en ese
informe por lo menos muy particulares. Al contrario que Le Figaro, Le Point
subraya mas bien favorablemente la orientacién del plan: “Lanzado en mayo de
2013 y dotado de 205 millones de euros, el tercer plan autismo prevé, entre otras
medidas, la creacién de 3.400 plazas de acogida suplementarias de aqui a 2017
para nifos y adultos autistas, asi como un diagnostico precoz desde la edad de 18
meses.” (4)

Sin duda, la Sociedad de lectores de Le Monde habia anticipado la visita
presidencial organizando el 7 de octubre, en colaboraciéon con el Fondo de
dotacion Robert-Debré, un encuentro sobre el tema “El autismo: ;qué sabemos?,
;qué hacemos?”. Los invitados eran: el profesor Philippe Evrard, presidente del
grupo directivo “Recomendacién de buena practica” de la Alta Autoridad de Salud,
jefe de servicio de neurobiologia pediatrica y enfermedades metabdlicas en el
hospital Robert-Debré (honorario); la profesora Nadia Chabane, jefe de servicio de
psiquiatria infantil autismo en la Universidad de Lausanne (Centro hospitalario-
universitario Vaudés); Daniele Langloys, presidenta de la asociacién Autismo
Francia; Nicolas Chevasssus-au-Louis, doctor en neurociencias y periodista
cientifico. La Secretaria de Estado encargada de las personas discapacitadas y de la
lucha contra la exclusién, la doctora Ségolene Neuville, estaba anunciada pero se
excuso ante la imposibilidad de asistir en el iltimo momento.

Todos los invitados representaban a la Escuela del hospital Robert-Debré, y es sin
duda por lo que el presidente del Consejo constitucional, Jean-Louis Debré, hizo
una breve aparicion al inicio de la reunién, “para apoyarnos”, proclamo el Prof.
Evrard. Asi mismo, éste es presidente del Consejo de Administracién de los Fondos
de dotacion Robert-Debré-Paris-Ile-de-France que, surgido en abril de 2012, tiene
por mision recoger fondos para los “polos de excelencia” del hospital. Uno de esos
polos es “la creacién de un centro de investigacidon en diagndstico por imagen en
pediatria para la deteccion precoz del autismo”.

La Profesora Nadia Chabane antes de asumir su funcion en Lausanne estuvo en el
Robert-Debré, donde trabajaba ya en estrecha conexion con el equipo del IRM
funcional de Monica Zilbovicius en Orsay en su investigacion de un marcador
bioldgico para todo el espectro autistico.

Entre los invitados, ninguno que representase a la Escuela de psiquiatria infantil
rival del hospital Necker. Se trataba pues exclusivamente del enfoque hiper-bio,



aunque el Necker, con Bernard Golse, reserva un lugar para el enfoque
psicodinamico. El presidente del comité directivo del informe de la HAS presento el
meétodo retenido y las recomendaciones de buena practica a las que habia llegado
el comité, resumiendo muy claramente los puntos esenciales. Insisti6 mucho sobre
el costo de los gastos publicos anuales en favor del autismo, es decir, 1,4 millones
de euros “fuera del costo sanitario”, y sefial6 la débil tasa de satisfaccion de los
usuarios del sistema de cuidados. Unicamente 1/3 de los interrogados se
estimaban satisfechos de la atencidn recibida o concedida a su hijo. Es crucial, es
preciso responder a las expectativas mejorando el indice de satisfechos. Se alegré
de constatar que las recomendaciones de buena practica elaboradas por los
organismos equivalentes en Inglaterra, el NICE en 2013, y en Bélgica el KCE (las
iniciales en flamenco son mas breves) que se haran publicas en unos quince de
dias, son, segun él, muy homogéneas. Es sin duda el sesgo hiper-bio lo que le lleva a
minimizar el hecho de que Uinicamente el informe francés pone un tal acento sobre
las técnicas ABA, mientras que el NICE esta mas diversificado y que el informe
belga, aun por aparecer, ha tenido el tiempo de integrar los resultados de Bruno
Falissard y Jean-Michel Thurin sobre la eficacia de los métodos psicodinamicos con
un cuidado metodolégico de ultimo grito.

Nadia Chabane intervino sobre las “Intervenciones precoces y adaptadas”
recomendadas por el tercer plan autismo. Insisti6 considerablemente en el
caracter “a medida” del recorrido de acompafiamiento de la “persona con autismo”.
Puso también el acento en el aprendizaje en una atmosfera acogedora, calida,
centrada en el placer y la recompensa. Sin duda, intentaba desactivar asi las
criticas que acompafiaron a la publicacion del informe del IGAD (5) en relacion a la
queja de un padre contra los métodos coercitivos utilizados en el centro ABA de
Lille, asi como respecto a las dificultades de la colaboracién publico-privada en las
escuelas gestionadas por Vencer el autismo en Paris y Toulouse. Hubiera gustado
que las recomendaciones HAS tanto pusieran el acento sobre el placer y el juego
como advirtieran contra el aprendizaje puramente repetitivo.

A continuacion, la presidenta de Autismo Francia destacé que el plan autismo iba
en el buen sentido pero que quedaba mucho por hacer. Todavia son demasiados
los nifios autistas confiados a la psiquiatria, que no aplica lo bastante las buenas
recomendaciones de la HAS. En frases simples y decididas, daba muestra de que su
combatividad no quedaba apaciguada por los beneficios obtenidos. Al igual que los
cientificos, también ella hizo uso en su presentacion de la ayuda de un Power
Point. Por otra parte, este uso da una sensacidon extrafia. El eco entre las
exposiciones y las diapositivas da el sentimiento de estar uno mismo en una sesién
de rehabilitacion cognitiva. La oradora recordé las grandes orientaciones de su
asociacion. La lucha contra el psicoandlisis y su concepcidon del autismo como
“eleccion del sujeto”, la lucha contra la psiquiatria y la institucionalizacién en
detrimento de la insercidon en medio ordinario, en fin, la demasiado gran timidez
del poder politico para imponer cambios de practicas en el medio. No obstante, su
asociacion se desmarca del maximalismo de Vencer el autismo. En suma, Autismo
Francia se querria mainstream!

Por ultimo, Nicolas Chevassus-au-Louis realiz6 una breve intervencion,
prescindiendo del Power Point para sorpresa de una parte del publico que



esperaba la ciencia y sus graficos. Hace veinte afios su intervenciéon no habria
podido durar sino dos minutos. No se sabia nada. Los conocimientos actuales
implican mas de 400 genes que codifican todo para las proteinas implicadas en el
desarrollo embrionario en general. Esto permite abrir la via a modelos animales de
fabrica de comportamientos estereotipados y a perspectivas de medicacion sin
embargo aun por concretar. La gran sorpresa de los ultimos desarrollos de la
investigacion reside en el descubrimiento de factores genéticos y protedmicos
comunes en enfermedades que pueden estar asociadas al autismo como la
epilepsia y enfermedades que no tienen “nada que ver” con el autismo como la
esquizofrenia.

Se dio entonces la palabra a la sala y a sus preguntas. El publico reagrupaba un mix
habitual en las reuniones de este género que tienen lugar al final de la tarde.
Padres o abuelos de ninos con autismo, miembros de asociaciones mas o menos
activistas, practicantes de diversas disciplinas, jubilados, estudiantes de
neurociencias y curiosos. A la pregunta: “;Por qué mi hijo autista tiene el
diagnostico de psicosis infantil?”, el profesor Evrard respondi6 de manera
diplomatica que el sentido del término de psicosis ha cambiado, como el de
discapacidad. “;Por qué se prescriben neurolépticos a las personas con autismo?”.
Respuesta: hay recomendaciones de buena practica al respecto. Una psicoanalista
del grupo PREAU intervino para decir que el psicoanalisis no es lo que algunos
documentales muestran, y no es mas Bettelheim. Los estudios llevados a cabo por
su grupo de investigacion sobre la sensorialidad de los sujetos con autismo
permiten saber entrar mejor en relaciéon con ellos.

Yo formulé dos preguntas. Una sobre las razones del sesgo ABA de la HAS francesa,
mas marcado que en sus homologas europeas, en particular la KCE Belga que da su
lugar a los enfoques psicoanaliticos. La otra sobre las tensiones entre la voluntad
de definicion de un trastorno autista separado de toda la clinica y el retorno por las
vias de la investigacion cientifica misma de los vinculos entre autismo,
esquizofrenia y trastornos bipolares. El profesor Evrard convenia que
verdaderamente era dificil separar ABA de la orientacién apuntada de buenas
practicas, y la profesora Chabane admitia que los nuevos descubrimientos neuro-
desarrollomentales encuentran mecanismos comunes a toda una serie de
trastornos. Henos pues de vuelta a la casilla de salida.

1.- “Le budget du plan autisme maintenu”, fuente AFP, Libération, 9 de octubre de
2014

2.- “Hollande s’offre une visite sans risque a Angouléme”, Nicolas Chapuis, Le
Monde, 9 de octubre de 2014

3.- Rapport de I'Inspection générale des affaires sociales n2 RM 2013-212

4.- “Hollande s’engage a maintenir le budget du plan autisme”, fuente AFP, Le Point,
9 de octubre de 2014
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